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Cuando me propuse realizar el presente trabajo de investigacidn, pensé en cémo, cuando y
dénde se forjé mi vocacidn por la enfermeria. Fue en el afo 1997, precisamente en la cuarta
planta de maternidad en donde, a tenor de una mala experiencia relacionada con la pérdida de
salud en mi infancia, decidi formarme para evitar el sufrimiento de nifios y familias que se

encontrasen en una situacién similar a la que vivimos mi familia y yo en aquel momento.

Diez afios mas tarde, en Junio del afio 2007, consegui mi objetivo y me diplomé en Enfermeria
en la misma Facultad donde se presenta esta tesis. Desde entonces no ha pasado un solo dia
en el que mi vocacién hacia esta profesién no siga creciendo y evolucionando en la linea del
aprendizaje y la mejora continua. Han sido casi 10 afos de experiencias vividas en el campo del
cuidado de la salud, acompafiando a una amplia variedad de individuos en sus procesos de
enfermedad, y sobretodo han sido casi 10 afios donde no he dejado un solo dia de
cuestionarme cdémo mejorar la calidad asistencial para disminuir el sufrimiento de la persona

enferma y la de su familia con el fin ultimo de mejor su calidad de vida.

"Ser una enfermera (...) se trata de ser nosotros mismos. Ningun libro puede ensefiarte cémo
llorar con un paciente (...) cdmo decirle a una familia que su hijo estd muriendo. Ningun
profesor puede ensefiarte como encontrar la dignidad (...). Se trata de poder amar a las

personas cuando estdn en sus momentos mds débiles."

Asi se expresaba Florence Nightingale, siempre centrada en la atencién delicada y primorosa
hacia el enfermo. Nunca cuestionaba su dolor sino que lo abrazaba sin rodeos y se convertia,
mimetizandose, en el propio paciente para quitarle el sufrimiento que se derivaba de éste.
Excelente ejemplo de mujer amante y precursora de la enfermeria profesional y moderna,
dedicada en cuerpo y alma a subsanar el malestar del enfermo y preocupada por mejorar y

evolucionar en el campo del cuidar.
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Coincidiendo con mi paso por Pediatria esta vez como enfermera en el afio 2012, comprobé
algo que no me dejo indiferente. Volvi a la unidad en donde sorprendentemente comprobé
gue practicamente nada habia cambiado desde la ultima vez que estuve alli como paciente 15
afos atrds. No sdlo la unidad seguia intacta sino que ademas descubri que los padres y madres
sufrian del mismo modo que vi sufrir a los mios ante el malestar de ver a su hija enferma.

Evidencié que la problematica que vivian muchas familias era similar a la que vivimos nosotros.

Es entonces cuando me cuestioné que algo habia que hacer, porque no me resultaba
entendible que a dia de hoy hayan pasado casi 20 afios donde la medicina ha evolucionado
enormemente en muchos ambitos de nuestro entorno y no lo haya hecho en areas mas
concretas como la que estudiamos en esta investigacion. Y no hablo sélo de una
infraestructura, que también requiere reformarse, sino del propio cuidado y atencién que

reciben y viven las familias en estos contextos.

Las enfermedades son incégnitas que nos acontecen en la vida. Estas aparecen de manera
inesperada y nunca son bienvenidas en la vida de las personas. Sus inexplicables consecuencias
desencadenan una serie de demandas que condicionan no sélo la rutina del paciente si no que

también impactan en la calidad de vida de toda la familia.

Podemos pensar que cada uno elige su dolor. Aunque no siempre. El cancer como enfermedad
inherente al ser humano, nos iguala a todos porque no entiende de razas, sexo, posicion
econdmica o cultura. Sélo poseemos la libérrima decisiéon personal de cémo la decidimos,

percibimos, la interpretamos y la vivimos.

Se perfila una sociedad con unas necesidades de salud cambiantes fruto de la propia evolucién
natural como seres fluctuantes en los medios en los que nos movemos. Las sociedades
cambian, las personas evolucionan y las enfermedades a pesar de ser las mismas, demandan
nuevas necesidades frente a las cuales los sistemas sanitarios no pueden pasar desapercibidos.
Ante esta realidad la innovacién es necesaria en tanto a que se dirige a la busqueda de

cambios y mejoras en la practica asistencial.

Como agentes de cambio, somos las profesionales mejor cualificadas para desarrollar dicha
labor porqué establecemos un vinculo de comunicacidn con nuestros pacientes que nos lleva a

conocer mejor que nadie cudles son sus necesidades y las de su entorno familiar. La funcién
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investigadora forma parte de la disciplina enfermera dotandola de un caracter cientifico que
promueve la adaptacion a los cambios de las demandas emergentes en el cuidado de nuestra

sociedad.

En base a toda esta reflexion que me impulsé a lanzarme al apasionante mundo de la Pagina |7
investigacion, decidi que si queria innovar, mejorar y aportar conocimiento a la ciencia de la

Enfermeria, el primer paso era conocer el fendémeno en su esencia.

Pamplona, 5 de Octubre del 2016
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“Su hijo tiene cancer™. Devastadores son los efectos que emanan al pronunciarse
estas sencillas palabras en las familias. ¢Qué podria aportar la medicina
contemporanea para contrarrestar el dolor que se provoca? ¢Qué medidas habria que
adoptar para que el proceso de curacion sea mas llevadero y humano? Como
profesionales de la salud dirigidos al cuidado integral de la persona, ¢ podemos innovar
en los procesos de atencion estandarizada para mejorar la calidad de vida en este

grupo de poblaciéon?

Dada la connotacion nada halagliefia del cancer en nuestra sociedad, y sobre todo
cuando los protagonistas son la poblacion infantil, el poder que tiene el componente
humano en la relacion terapéutica paciente-familia-personal sanitario, se convierte en
una necesidad perpetua de atencion dedicada a conciliar un equilibrio en el cuidado de

todas las partes implicadas.

A pesar del alto indice de curacién en el cancer en oncologia pediatrica, y de las
terapias cada vez mas eficaces y menos invasivas que erradican, o incluso mitigan sus
efectos, el impacto que genera la comunicacion del diagnostico es elevado. La

cascada de emociones que experimentan los padres al escuchar esta noticia sobre su

! para nombrar de forma genérica, sin con ello implicar discriminacién, a lo largo de todo el trabajo, se
va a emplear la palabra hijo, nifio o enfermo para nombrar a éstos y también a las hijas, niflas o
enfermas. Del mismo modo se utilizara la palabra enfermera y médico de forma genérica para todos los
profesionales bien sean hombres o mujeres.
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hijo, hasta ese momento sano, se magnifica al tratarse de una enfermedad que en si
misma genera dudas, miedo y tension ante el futuro incierto que esta nueva situacion

les depara.

Los procesos de duelo derivados de la pérdida de la salud de los hijos por la
enfermedad, pueden generar situaciones de crisis en toda la familia que requieran
ayuda y apoyos de diversas fuentes para poder sobrellevarlo. Desde la asistencia
sanitaria resulta muy dificil aportarlo si todo el personal implicado en su curacién no
esta coordinado y no rema en la misma direccién. Por lo tanto, el mejor vehiculo para
aportar esperanza en las familias serd tanto mas importante cuanto mas tiempo y

cuidados presten al paciente y por extension a su familia.

El cuidar como el ser, parafraseando a Aristételes?, se dice de muchas maneras, pero
el cuidar excelente requiere un profundo conocimiento del destinatario de los cuidados,
es decir, del ser humano. No se puede cuidar en masa ni de un modo homogéneo, si
no que el cuidar debe de ser individualizado y es por ello que se hace de vital
importancia generar estudios como el presente donde el motivo y objeto de estudio es

la vivencia individual del ser humano.

El objetivo principal que se plantea con esta investigacion es conocer la calidad de
vida de la unidad familiar en los procesos de enfermedades oncoldgicas en la edad
pediatrica. Para ello utilizamos el método cualitativo por ser el que mejor se acerca a
conocer las experiencias de la realidad humana. Para ello nos sumergimos en la
entrevista como la mejor herramienta que nos permita cuantificar las demandas y

problematicas de estas familias en nuestro &mbito y contexto de estudio.

2 La metafisica aristotélica: La teoria de la sustancia (Aristételes, Metafisica, libro IV, 2).
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El cancer infantil es una realidad que pone en prueba a las familias implicadas. El
shock que representa a los padres es palpable. Las instituciones sanitarias debieran
de sensibilizarse con el cémo articular la mejor ayuda: conocer las necesidades
percibidas por los familiares y participar de los cambios propuestos por los propios

protagonistas de estos fenémenos, son importantes retos en la sanidad espafiola

actual.

En este trabajo se estudia la calidad de vida percibida por los padres desde una
conceptualizaciébn multidimensional y holistica, que nos permite conocer las
necesidades emergentes en todos sus miembros desde el comienzo de esta nueva

etapa en sus vidas.

En este sentido, la enfermera tiene una importancia capital. Hacer causa comdn con
los facultativos y participar mas activamente en las sesiones de informacion del
diagnostico y en todas las posibles evoluciones o recidivas de la enfermedad es un
hecho que exige prestarle especial atencion y prioridad en el momento actual que se

vivimos dentro de la atencién sanitaria.

Sentimientos de rabia, miedo, angustia e incertidumbre de las familias han de estar en
el punto de mira de los que tienen la misién de mitigarlos. Porque la sanidad necesita
de una mirada mas humana e integral de la persona. La sociedad del bienestar se

tiene que ver interpelada en estas cuestiones.

La Enfermeria y la Medicina son ciencias dirigidas al cuidado integral de la salud.
Ambas sostienen retos hoy en dia todavia inalcanzados como son por ejemplo la
habilidad y la destreza de comunicarse con el paciente y la familia, sobretodo cuando
se trata de dar malas noticias. Para subsanar este vacio se requieren medidas

innovadoras encaminadas a fortalecer estas debilidades. El coaching es un ejemplo de
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herramienta innovadora que se presenta en este trabajo en el contexto de un plan de
mejora, que puede ser util para formar a los profesionales de la salud en estas
habilidades sociales. Estas y otras medidas nacen del andlisis interpretativo de los

resultados que los propios informantes nos ofrecen con sus testimonios.

Como autora de esta investigacion, el hecho de participar en el contacto directo del
cuidado de estas familias en la unidad de oncopediatria, observando las mejorables
condiciones hospitalarias tanto en la creacién de espacios agradables e intimos como
en la gestién de esta enfermedad tan estigmatizada, justifica la motivacion de querer
indagar en conocer cémo viven la enfermedad estos padres y cémo poder mejorar su

calidad de vida en base a sus propias experiencias narradas.

La enfermera, acostumbrada a convivir con el dolor y las dudas, la incertidumbre y el
temor al futuro incierto que acompafian las enfermedades, tendria que tener un papel
primordial en el cuidado de estas familias, aportando su vision integradora de la salud

y la enfermedad y el valor que tienen en la vida de las personas.

Vivimos es una sociedad puzzle, de caracter multicultural. Por ello el ejercicio de
cuidar no puede desvincularse del universo simbdlico del destinatario, si no que éste
gueda intimamente mezclado con él. Conocer el problema desde dentro para
entenderlo, es una conditio sine qua non para poder avanzar, mejorar y apostar en

ofrecer cuidados de calidad.

Toda investigacion encaminada en esta linea, como la que se presenta a continuacion,
es una aportacion mas al conocimiento de la ciencia del buen cuidar en las personas.
El quehacer profesional ha de visibilizarse mejor sin duda asi como la experiencia de
las personas que cuidamos y sus contextos. Investigaciones como la tesis que aqui se
presenta, haran visibles procesos y vivencias que nos proporcionaran herramientas

para actuar de manera mas humana y de calidad.
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Por lo que respecta a los contenidos, el primer capitulo traza un breve bosquejo de lo
gue seran los temas conceptuales que se discutiran en torno a el hilo conductor de la
tesis que es la vivencia de un céncer infantil en el seno de una familia. En él se
presentan los términos de la salud y la enfermedad en nuestro ambito de estudio, Pagina | 19
profundizandose en conocer aspectos culturales y sociales asociados al cancer en la
edad pediatrica. Por otro lado se analiza la conceptualizacion de la calidad de vida y

se aborda la metodologia cualitativa con el objetivo de ayudar al lector a enfocar el

tema desde este punto de partida.

En el segundo capitulo se desarrolla el marco empirico de la tesis en donde se
describe detalladamente los pasos que se han ido siguiendo a lo largo del estudio para
construir este trabajo doctoral. Se presenta el problema de investigacion, los objetivos

inicialmente propuestos y el método empleado para alcanzarlos.

Los resultados fruto del analisis de los datos ocupan el tercer capitulo en su totalidad.
En él se dan a conocer las aportaciones cientificas que se han obtenido en esta
investigacion. En él se analizan se las categorias aportando autenticidad y solidez a

las aportaciones que se presentan.

En base a los resultados presentados y persiguiendo dar respuesta a nuestros
objetivos inicialmente planteados, se desarrolla la discusién final la cual se consolidad
en el cuarto capitulo. Las conclusiones derivadas de todo este material cientifico de
investigacion en este campo de estudio, quedan reflejadas en este mismo capitulo

cerrando el contenido final de la tesis.

Finalmente, con la motivacion de que esta tesis aporte no sélo contenido cientifico a la
ciencia, si no también sirva de herramienta a futuras investigaciones y a profesionales

de la salud envueltos en estos contextos, se presenta una propuesta de mejora que
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nace de las necesidades de innovacién detectadas a lo largo de este trabajo. Con esta
propuesta se busca crear y disefiar acciones dirigidas y encaminadas a subsanar
estas carencias para que sean en definitiva, el camino hacia la mejora de la calidad de

vida de nuestros sujetos de estudio.

Ofrecemos este trabajo apoyado en todo lo elaborado hasta ahora, valorando y
respetando las aportaciones de los cientificos que se han ocupado del tema sin mas
pretensiones de novedad que nuestro enfoque derivado de una investigacion que
utiliza un prisma dirigido al conocimiento de la cara humana y social del fenémeno y no

sé6lo a lo meramente clinico.

Esperamos que la presentacién directa del contenido de esta tesis con esta
introduccién, sirva para situarse en el contexto de la lectura no sélo para situarse en el
contexto de la lectura a la que se sumerge, sino que también le sirva para reflexionar
sobre su propio conocimiento del tema y abra su mente al conocimiento de aquello

que puede resultarle novedoso y aportarle valor.
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CAPITULO I

MARCO CONCEPTUAL Y TEORICO

“Largo es el camino de la ensefianza por medio de teorias, breve y eficaz

por medio de ejemplos”

Séneca, (2 Ac - 65).
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El plan inicial del desarrollo de un marco tedrico que sustente la investigacion a realizar,
incluye no sélo los supuestos tedricos de los que parte el investigador, sino también conforma
la manera en la que el investigador recoge sus datos (Reild Martinez LM, 2012). Tal y como
sefiala esta autora, este planteamiento tedrico a su vez establece el mejor método para dar

respuesta a los interrogantes que se plantean como objetivo en una investigacion cientifica.

A tenor de lo sefalado anteriormente, en esta fundamentacion tedrica se habla de las
variables que se estudian en esta investigacidon y la posible relacién entre ellas. En este
apartado se presentan algunos conceptos y lineas generales sobre el fendmeno de la
enfermedad en la familia y en la sociedad, asi como el contexto en el que se presenta la
oncologia pediatrica en nuestro entorno y ambito de estudio. Por otro lado se analiza la
conceptualizacion de calidad de vida percibida en estos contextos de pérdida de la salud, asi
como el rol y participacién de enfermeria en la atencién de los cuidados en este grupo de

poblacién.

Dentro de esta teorizacion metodoldgica, también se trabaja en la interpretacién individual y
colectiva de la salud y la enfermedad como un proceso natural percibido de manera distinta
segun el contexto en el que se desarrolle. Esta fundamentacién basada vivencia, nos lleva a
definir la metodologia en el analisis de los datos, optando por la cualitativa como método

elegido para nuestra investigacion.

La realidad compleja y cambiante, lleva a un abordaje multidisciplinario frente a casi cualquier
problema, obliga a conocer, reflexionar y decidir si se tienen que adoptar estrategias de
investigacion modernas, por lo que esta metodologia es una alternativa de estudio para el

desarrollo de la ciencia (Lépez EK, 2010).
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Partiendo de la vision holistica del ser humano como individuo bio-psico-social impregnado de
una cultura cambiante, se construye nuestro marco tedrico y conceptual, el cual nos permitira
aproximarnos a la realidad que viven los padres con nifios enfermos de cancer en sus
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contextos individuales, aportando conocimiento cientifico en este campo de investigacion.
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1.- CONTEXTUALIZACION DE LA SALUD Y LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA EN LA

SOCIEDAD

La salud y la enfermedad, en tanto en cuanto parte de la realidad humana, son socialmente
construidas (Lejarraga A., 2004). Tal y como dice Agustina Lejarraga (2004), la enfermedad no
expresa exclusivamente fendmenos de tipo clinico, si no condiciones sociales, culturales y
econdmicas que toda sociedad procesa a través de sus formas de enfermar, curar y morir. Un

mismo diagndstico clinico puede tener diferentes significados segun el contexto social.

La respuesta ante la enfermedad depende de la interpretacién que el paciente y las personas
gue le rodean hagan de ella (Garcia JL, 1985). El impacto de estos sucesos en la vida de las
personas puede conducir a replanteamientos importantes de valores y a cambios de conductas
y actitudes hacia uno mismo y los demds. Son, por lo tanto, experiencias individuales que se
desarrollan en diferentes entornos y situaciones culturales, con distintos estilos de vida y otros
factores, objetivos y subjetivos, que determinan cédmo un mismo proceso se vive de una

manera u otra.

En este sentido, la funcién de la teoria en el enfoque relacionado con la interpretacion que los
individuos dan a los hechos reales y lo expresan en su relato, es la de captar y comprender los
casos particulares para llegar a conocer y generalizar un vocabulario que exprese la accién
simbdlica estudiada (Clifford G, 1987). Tal y como promulgaba Geertz (1987: 30); “La
interpretacion de cualquier acontecimiento en la conducta humana, nos permitird hacer una
lectura de rigor y llegar a la esencia del conocimiento desde su esencia”. Esta linea, que se
posiciona en el individuo, prioriza el cardcter interpretativo de la realidad social. En este

marco, la enfermedad adquiere sus cualidades sobre la base de la manera en que las personas

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

la interpretan y a partir de ella moldean sus conductas (Friedson E, 1978). Se trata de conocer
el fendmeno interpretando todos los factores que lo enmarcan para llegar a entenderlo en su

esencia.
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La enfermedad convive con nosotros desde que nacemos. La vida conlleva la enfermedad; el
mismo cancer se produce cada dia en nosotros, porque hay células que se reproducen de
forma andmala. Las enfermedades existen pero se manifiestan en personas concretas, dotadas
de unas cualidades individuales e inmersas en una cultura y un contexto que hace que un

mismo diagndstico pueda vivirse de manera muy diferente.

Pero la enfermedad no sélo implica una situacién reconocida por el propio enfermo como
observador objetivo y por el médico como cientifico, sino que ademas plantea la necesidad de
enfocar el enorme espectro de significados que circulan entre las personas que rodean al
enfermo (Lejarraga A., 2004). En este sentido la medicina como producto de la cultura, segtin
sefiala la corriente que promueve el autor Elliot Fredson (1978) quien parte del sujeto, si
quiere brindar una respuesta adecuada a las necesidades de salud de la sociedad serd mucho
mas eficaz si lo hiciera en forma consonante con la forma en que los individuos interpretan la

enfermedad (Friedson E., 1978).

Trabajar en esta linea es la base tedrica en la que se fundamenta nuestro estudio; conocer la
vivencia mds préxima a la realidad que viven las familias en el contexto de la oncopediatria

explicada y contextualizada en la sociedad actual.
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1.1 IMPACTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA EN LA FAMILIA

El proceso de enfermar es un acontecimiento que invade la vida del individuo que la padece,
pero que sin duda involucra a todo su entorno y fundamentalmente a los mas allegados a éste,
siendo por lo general la unidad familiar el sistema mas afectado (Leddn L, 2011). Tal y como
dice Beatriz Pérez Giraldo (2002); “es importante tener a la familia como una unidad, como un
sistema, en el cual cualquier alteracion en alguno de sus miembros implica disfuncionalidad en
su totalidad”. En este sentido tal y como expresa la autora, el cuidado de las enfermedades
implica dirigir la mirada a un cuidar desde un enfoque familiar donde la prestaciéon de los

cuidados incluya a todo sus miembros.

Culturalmente la familia es una instancia que provee al sujeto de un sin nimero de recursos
primordiales, ofreciéndole el soporte necesario para cualquier momento de su vida. Es en el
seno familiar donde el individuo establece sus primeras relaciones interpersonales, y el lugar
donde la persona adquiere sus primeras habilidades sociales (Flores, 2003). Por todo ello a la
familia se la considera como la red social inmediata del sujeto. En este punto, Flores advierte
gue no debe considerarse a la familia como una red social pequefia, reducida o débil, sino por
el contrario, y con base a la importancia de las funciones de su red, como un recurso
fundamental. Atendiendo a ello, resulta imprescindible dedicar una atencién integral y dirigida

a todo el colectivo y no a la exclusividad de la enfermedad focalizada en el paciente.

Esta aproximacion al concepto de la familia como unidad de interaccién de cada uno de sus
miembros con el entorno, es la base en la que se fundamenta el entendimiento de cémo puede

afectar un proceso de enfermedad en todas las dimensiones de un sistema familiar.
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Existen numerosas definiciones de familia, segun la disciplina y las diferentes concepciones
tedricas existentes. A partir de la década de los sesenta uno de los enfoques mds utilizados en
la familia parte de la teoria general de los sistemas (Revilla L., 2007). Este enfoque en la familia,
Pagina | 27
considera al sistema como un conjunto de elementos de interaccion dindmica, donde cada uno
de ellos cumple una funcién con respecto al todo, pero éste no es reducible en sus partes, y su
funcién es mas que la simple suma de ellos. Son ejemplo de influencia de esta corriente,
Martha Rogers (1983), quien reconocia a la persona como un ser humano unitario, un sistema
abierto que se comporta como un campo de energia el cual no deja de cambiar e interaccionar

con su entorno. En este sentido, se considera a la persona como un todo que es mas grande

gue la suma de sus partes y diferente a éstas.

Moyra Allen (1989)3 también es otra de las pensadoras enfermeras que se inspird en esta teoria
de los sistemas, y conceptualizé a la persona dentro de la familia, donde cada persona posee
una influencia enorme sobre sus miembros y cada miembro individualmente influye a su vez en
el conjunto de la familia. Esta autora estudia la salud y la enfermedad como un continuo que
afecta directamente a toda la familia y es en si misma, una unidad de atencién y cuidado para

enfermeria.

3 Kérouac S., Pepin J., Ducharme F., Duquette A., Major F., El pensamiento enfermero. ED. MASSON
Barcelona 1995 (pp: 36-42): Segtin Allen, el individuo y la familia son sistemas abiertos en interaccion
constante el uno con el otro, con el entorno y la comunidad. La familia es activa, tiende a resolver sus
problemas. Aprende de sus propias experiencias, lo que permite cumplir los objetivos que se ha
propuesto.
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Siguiendo en esta linea de considerar a la familia como un sistema y por tanto una Unica unidad
de atencién integral en su conjunto, podemos reconocer en ella ciertas caracteristicas

distintivas como las que propone este autor (Cribello MC, 2013);

a) Se compone de distintas partes relacionadas entre si.

b) El cambio de una de las partes provoca diversos cambios en el resto de las partes.

c) Tiende al mantenimiento de un estado de equilibrio (homeostasis).

d) Dicho equilibrio se mantiene a través de periodos de cambio y estabilidad.

Las caracteristicas que propone Cribello, ayudan a entender cdmo un diagndstico de un cancer
en un nifio, va a desencadenar desde el impacto de la noticia, una cascada de cambios en la
familia, quienes buscaran dentro del proceso de adaptaciéon a la misma; un equilibrio que

contribuya a desestabilizar lo minimo posible a esta unidad familiar.

Tal y como sostiene Leddn Loraine (2011); “la familia no sélo constituye uno de los espacios de
vida mds profundamente impactados a partir de la aparicion de una enfermedad, sino que a la
vez, es uno de los espacios que mayor potencial sostiene para revertir positivamente una
situacion de salud”. Por todo ello en nuestro marco tedrico queda justificada la necesidad de
mirar a la enfermedad del cdncer como una enfermedad de cuidado familiar, donde la atencidn

esté centrada en la familia y enfocada en el nifio (Salcedo C, 2012).
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1.2 CONSTRUCCION SOCIAL DEL CONCEPTO DE SALUD Y ENFERMEDAD

La construccion del concepto de la salud y la enfermedad no pueden entenderse fuera de su P&gina | 29
marco cultural, ya que los valores, representaciones, roles y expectativas de las personas van
configurando lo que cada uno entiende y vive como el proceso salud-enfermedad (Sacchi M,
2007). Cada sociedad, y cada grupo familiar resuelven cotidianamente cdmo cuidar la salud y
como recuperarla cuando se ha deteriorado, siendo éste un proceso dinamico, no sélo desde
la propia experiencia personal sino también en relacién al contexto que la determina. Por lo
tanto, es necesario considerar a la salud o la enfermedad no solamente como hechos del
mundo de la naturaleza sino también como hechos del campo de las relaciones sociales que

implican valoraciones subjetivas (Cardona A, 2005).

La salud y la enfermedad son conceptos socialmente construidos definidos vy tipificados por
cada cultura®. A su vez, cada cultura crea sus alternativas terapéuticas asi como
procedimientos para recuperar la salud. Por ello, hay que considerar en la enfermedad como
expresion, un componente biolégico y otro cultural. Independientemente de su contenido
bioldgico, siempre es una forma de expresién cultural y para que sea considerada como

enfermedad, es necesario que la sociedad lo estime como tal.

4 Cultura, salud y enfermedad. Percepcidn de la Salud. Disponible en: Guia para la actuacidon con la
comunidad gitana en los Servicio Sanitarios. Pagina: 24-27
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Durante muchos afios se tendié a considerar la enfermedad como la pérdida de la salud y la
salud como la ausencia de enfermedad. Sin embargo, en el afio 1946 la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS por sus siglas en espafiol)® reconsiderd el concepto de salud definiéndolo de
la siguiente manera: “La salud es el estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de enfermedades o afecciones”. Una definicidon breve y concisa a la que
poco mas se puede afadir, salvo que deja atrds la idea de salud como simple ausencia de
enfermedad. Esta definicion plantea por primera vez la idea de que la salud es un concepto
positivo y un estado con un componente subjetivo interno en donde se contemplan, ademas
de los componentes fisicos, los componentes psiquicos del individuo (concepto

multidimensional).

En los afos cincuenta esta definicién fue criticada por ser considerada una utopia ya que es
practicamente imposible alcanzar este completo estado de “bienestar”. Ademas se
consideraba que el aspecto subjetivo que se asociaba a esta definicidn, hacia que ésta no
pudiese medirse de manera objetiva, lo cual se considerd otro motivo de critica. Sin embargo a
pesar de estas criticas esta definicion ha prevalecido entre las mds aceptadas a lo largo del

tiempo y continda siendo en la actualidad la mds utilizada en nuestro medio.

Estar sano no consiste solo en no estar enfermo, sino que es un concepto que va mas alla, del
mismo modo que enfermar, implica mucho mas que una mera pérdida o disfuncién de

procesos bioldgicos naturales. La forma en que un individuo percibe la salud y la enfermedad

5 La cita procede del Predmbulo de la Constitucién de la Organizacién Mundial de la Salud, que fue
adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de junio al 22 de
julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61 Estados (Official Records of
the World Health Organization, N2 2, p. 100), y entré en vigor el 7 de abril de 1948. La definicién no ha
sido modificada desde 1948.
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es un fendomeno complejo y particular de como éste reacciona en conjunto y se enfrenta a la

situacion.

Entendiendo el ser humano desde su perspectiva holistica como ser bio-psico-social,
comprenderemos que tanto en la salud como en la enfermedad todas sus dimensiones se
veran alteradas y estaran altamente relacionadas con su calidad de vida percibida (Kérouac S.,

1995).
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Figura 1. Dimensiones del ser humano bio-psico-social Elaboracién: Fuente propia

Como se comprueba en la figura 1, hablar de salud y enfermedad es hablar de percepcién
multidimensional. La salud y la enfermedad son conceptos socialmente construidos definidos y

tipificados por cada cultura. Es por ello que la interpretacién individual de estos procesos esta
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altamente ligada a la cultura, ya que la percepcién del bienestar corporal y psicolégico, estan

impregnados de significados culturales y sociales (Garcia JL, 1985).

Un autor que trabaja una teoria en profundidad sobre la interpretacién de la cultura en el
contexto social de todas las dimensiones del individuo, es la Teoria Interpretativa de Clifford
Geertz (1973). Para este autor la cultura es entendida como un proceso o malla de significados
en un acto de comunicacidn, objetivo y subjetivo, entre los procesos mentales que crean los
significados (la cultura interior) y un medio ambiente o contexto que lo dota de significado (la
cultura exterior). Su teoria parte del concepto semidtico de Max Weber. Siguiendo las propias
palabras de Geertz en su obra “La interpretacidn de las culturas” (1987: 20); “El concepto de
cultura que propugno, es esencialmente un concepto semidtico. Creyendo con Max Weber que
el hombre es un animal inserto en tramas de significacion que él mismo ha tejido, considero
que la cultura es esa urdimbre y que el andlisis de la misma ha de ser, por tanto, no una ciencia

experimental en busca de leyes, sino una ciencia interpretativa en busca de significaciones”.

La teoria de Geertz llevada a la practica en la interpretacion cultural de la salud y la
enfermedad, vendria a explicar que las enfermedades son ellas en si mismas, pero el conjunto
de elementos culturales y sociales que la rodean, en definitiva el contexto, es lo que las dota

de sentido.

Historicamente, la enfermedad se situaba a finales del siglo XIX como una realidad fisica
independiente del entorno, la sociedad y la cultura. Pero poco a poco, las grandes corrientes
del pensamiento enfermero desde la década de los 70, describen a la persona como un ser
indisociable y Unico en el que se reconoce la influencia del entorno sobre ella, asi como los

valores culturales y los estilos de vida y afrontamiento individuales (Kérouac S., 1995).
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Es a partir de este momento cuando el entorno constituido por diversos contextos (histérico,
social, politico, etc.) en el que las personas viven, lo que mas fuerza va ganando a la hora de
determinar las experiencias individuales de los procesos de enfermar. Esto quiere decir que la
) ) ) ~ Pagina | 33
enfermedad, diferenciada de la patologia, se considera como un fendmeno cultural complejo
(Lejarraga A., 2004). Por este motivo el anadlisis interpretativo de la misma tal y como sefalan

los autores de la bibliografia, deberd hacerse desde el punto de mira cultural y social (Garcia

JL, 1985; Lejarraga A, 2004).

1.2.1 LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA EN LA SOCIEDAD

Aunque el cancer es una enfermedad conocida desde muchas décadas atrds, ya sea por
razones de indole genético o ambiental, los aumentos en la frecuencia experimentados en los
Ultimos doscientos afios han convertido el cancer en una complicacién de nuestra civilizacion
(Cabrera A, 2011). Pese a que existe mucha mas informacién y acceso a la misma sobre la
enfermedad oncoldgica, la realidad demuestra que hoy dia sigue existiendo un temor
generalizado de la sociedad al escuchar la palabra “cancer” (Baile WF, 2002). Se considera una
de las enfermedades crdonicas mas graves por su elevada tasa de mortalidad a nivel mundial, y
es por tanto un problema de salud publica que impone demandas al sistema sanitario, social y

familiar (Barrera O, 2013).

La vivencia de estos procesos por parte de los enfermos y sus familiares representan un reto

para los profesionales de la salud quienes deben lidiar con las creencias y actitudes personales,
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familiares y culturales sobre la enfermedad (Reyes L, 2010). Acercarse a estas creencias y
manera de percibir la enfermedad, resulta util para entender las experiencias individuales y la

capacidad de afrontamiento de la misma.
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El cancer requiere un abordaje multidimensional ya que no sdlo exige tratamiento para la
afectacion fisica, si no que ademas requiere un apoyo psicolégico y social tanto para la persona
gue lo sufre como también para toda la familia (Ernst J, 2012). El diagndstico de la enfermedad
irrumpe de manera inesperada en la vida de estas familias provocando crisis que demandan
una atencion integral. Las reacciones en estos casos suelen ser multiples y tienen que ver con
la manera individual de cada familia de afrontar la enfermedad. Tal y como dice la autora
Mathilde du Ranquet en su obra “Los modelos en trabajo social: intervencién con las personas
y familias” (1996: 315); “Las crisis familiares estdn ligadas a acontecimientos imprevisibles
desencadenados por factores que significan una amenaza para la integridad fisica y mental de

los individuos”.

Por otro lado, la palabra cdncer suele asociarse con una amenaza de muerte, dolor, limitacién
fisica, impotencia, hospitalizaciones frecuentes, alteraciones en la vida familiar y gran
sufrimiento, incluso ahora que se logran mejores resultados de curaciéon y supervivencia
(Gonzélez C, 2005). A pesar de que los avances en el propio diagndstico y tratamiento han
mejorado mucho el prondstico y las tasas de supervivientes, la realidad social supone que esta

enfermedad sea vista como una de las mas graves y de peor prondstico en la sociedad actual.

Muchas de las enfermedades crdnicas, asi como las que tienen riesgo de muerte, generan en
el seno de la familia un importante impacto negativo (De la Revilla, 1999). En concreto el

cancer en la infancia, impone estrictas demandas a la totalidad del sistema familiar
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dependiendo de la severidad, grado de incapacidad, prondstico de vida, tratamiento y la

propia percepcion que cada miembro le de al sentido de la vida (Cabrera A, 2011).
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1.2.1.1 El estereotipo social del cancer

No podemos comprender el cancer si no atendemos a su cara social. Alrededor de los
diferentes procesos de enfermedad, se erigen sistemas de significaciones donde se integran
elementos relacionados con su devenir historico, informacidn mas o menos acreditada a la que
se ha tenido acceso, creencias personales, experiencias de otras personas, incluso la propia
representacion de la vida (Leddn L, 2011). Dichos significados sostienen siempre una fuerte

carga valorativa.

Los juicios de valor que acompanan estas significaciones son automaticamente depositados
sobre las personas que viven con estas enfermedades y las personas que les rodean. De este
modo tal y como expresa Loraine Leddn, se crean unas visiones estereotipadas y a menudo
desacreditadas de ciertas enfermedades a las que se les asigna etiquetas de manera que no
existen enfermos sino “diabéticos”, “cardidpatas”, “cancerosos”. No todas las enfermedades
generan la misma connotacién. Sin embargo, las cargas valorativas y significadas que
acompafian estas etiquetas, no son solamente impuestas de manera externa, si no que son

asumidas internamente por el propio sujeto pudiendo generarle sentimientos de

automarginacion y autoexclusién social (Goffman E, 1985).

Estos juicios de valor no son los mismos para todas las enfermedades. El miedo social ha ido
construyendo este estigma en torno a enfermedades tabu como el cancer. Estudios recientes
como el que publica Gil Villa F, (2012) en su obra “La cara social del cancer” reflejan que mas

del 70% de la poblacion teme al cancer por encima de enfermedades como el Alzheimer
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(12.5%) o el SIDA (3%). Este autor muestra que “el miedo sigue estando en el ambiente” pese a
los avances y tratamientos de los tumores, que han permitido curar la mitad de los casos de

cancer hoy en dia.

Lo que esta claro es que no podemos olvidar que hablar de cancer es hablar de politica social,
es hablar de nuestra manera de entender la muerte, es hablar de valores, es hablar de
posturas filosoficas, es hablar de nuevos actores sociales (asociaciones sin fines de lucro), es
hablar del futuro de la humanidad, de la esperanza de la supervivencia de la raza humana (Gill
Villa F, 2012). La propia asignacion social de la salud y la enfermedad se justifica en tanto a que
ambas forman parte de la existencia cotidiana humana y son conceptos que estan
directamente relacionados con formas de cultura, estilos de vida, organizaciones politicas,

sociales y sistemas de creencias (Nacar Hernandez V, 2012).

1.2.1.2 Informacion y falsos mitos sobre el cancer

Hoy en dia gracias a los medios gratuitos de informacidon es mucho mas facil llenarse de
informacidn sobre el cancer (Nacar Hernandez V, 2012). Internet es la fuente primaria de
divulgacidn, sin embargo, este medio facilitador asi como cuenta con medios avalados de
informacién, también es capaz de brindarnos informacién errénea o informacidn sin
fundamento, divulgando datos sobre esta enfermedad plagados de mitos falsos (Habermas J,

2005).

En ninguna otra época la informacion sobre la salud ha estado mas al alcance de cualquiera
gracias a Internet. Es un canal importante para relacionarse entre los propios sanitarios, una
fuente de apoyo social para los usuarios y un buen medio para hacer campanfas de salud y

sensibilizar a la poblacidn. Sin duda éste es el primer recurso al que la sociedad en general
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recurre en primer lugar cuando busca informacién relacionada con cualquier problema de
salud. Tal y como sefiala Manuel Castells (2006), vivimos en una “sociedad red” en donde
Internet es el corazén de articulacion de los diferentes medios de comunicacion multimedia.
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Segun este autor, Internet es el centro de un nuevo paradigma socio técnico que constituye en

realidad la base material de nuestras vidas y de nuestras formas de relacién, de trabajo y de

comunicacion, constituyendo la sociedad en que vivimos.

Ahora bien, lo peculiar de Internet es precisamente la credibilidad de esta informacion ya que
puede llegar a ser extraordinariamente confusa. Tal y como plantea Castells (2001: 13); “Yo
puedo crear mi propio sistema de comunicacion en Internet, puedo decir lo que quiera. Por
primera vez hay una capacidad de comunicacion masiva no mediatizada por los medios de
comunicacion de masas. Ahi se plantea el problema de credibilidad. ( Cdmo entonces se puede
creer uno lo que aparece en Internet?” Esta reflexién llevada a nuestro campo de estudio,
confirma que la informacién divulgada por este medio, puede generar mucha confusién y

establecer ideas muy equivocadas en la poblacidn.
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Tabla 1. Ventajas e Inconvenientes de la libre buisqueda de informacién por Internet.

VENTAIJAS INCONVENIENTES

v" Acceso gratuito e inmediato a la v' Ser fuente de desinformaciéon
informacidn solicitada. debido a la gran variabilidad en
o los contenidos de la informacion

v" Ayuda a la toma de decisiones

) 5 en la Web.

de los pacientes en relacion a su
proceso de salud y enfermedad. v" Puede causar ansiedad por las
diferencias de consejos,

v" Permite contrastar la
informacién recibida por el
médico facultativo con la
ofrecida en la red.

testimonios y otras opiniones
referentes a la enfermedad
consultada.

v" Aumenta la desconfianza con el
médico cuando la informacidn
recibida por éste no coincide con
la consultada por Internet.

v Fomenta la autonomia del
paciente ante la posibilidad de
tener mayor informacion.

Fuente: elaboracion propia.

Segun datos del ONTSI © (Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de
la Informacion) en 2013, el 44% de la poblacion espafiola utiliza Internet para buscar
informacidn relaciona con la salud, lo que supone un ascenso de 6 puntos porcentuales con
respecto a 2011. Estas cifras reflejan que el uso de este medio va en aumento lo que supone
gue nos encontremos ante una poblacién que dispone de fuentes de informacién relacionada

con la salud, de la que anteriormente no disponia. Algunos estudios recientes han demostrado

& Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (ONTSI por sus
siglas en espaniol) Individuos que usan Internet para buscar informacidn relacionada con la salud 2004-
2010. [Consultado Sep.2015]. Disponible en: http://www.ontsi.red.es/ontsi/es/node/334
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gue las mayores busquedas que se hacen en Internet para solicitar informacién son
precisamente aquellas relacionadas con el cancer y en relacidon a conocer el diagndstico y

tratamientos actuales de la enfermedad (Sparks L, 2008).
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Para los usuarios de Internet, buscar informacion sobre el cancer a través del ordenador y
actuar en funcion de lo aprendido se ha convertido en una parte fundamental de los aspectos
relacionados con la comunicacidon en la salud la cual ha de ser tenida en cuenta para

comprender el fenédmeno social de ésta.

Como se ha podido comprobar en este apartado, la enfermedad mas alla de ser una realidad
que afecta la condicidn fisica de las personas y el entorno que las rodea, es también un
constructo social que se ha ido formando con el tiempo y responde a las peculiaridades del

contexto cultural, politico y social del momento.

La percepcidn que tiene la sociedad del cancer, no es sélo una realidad fisioldgica con un final
fatal, si no también una realidad social (Sparks L, 2008). Tal y como sostiene Fernando Gil Villa
en su libro anteriormente citado “La cara social del cancer” (2012: 16); “En nosotros estd evitar
alimentarla con mitos que la engorden hasta convertirla en un monstruo capaz de devorarnos

a través del miedo”.

La American Society of Cancer (ASC)’, determina que existen cinco mitos relacionados con el
cancer que se repiten en varios paises del mundo. Estos mitos son ideas o pensamientos
recurrentes que se presentan muchas veces tanto en pacientes, familiares como en personas

sanas sin contacto directo con la enfermedad.

7 The American Society of Cancer (ASC por sus siglas en inglés) es la Sociedad Americana contra el
Cancer fundada en 1913 y dedicada a investigacion y ayuda a pacientes y familias con cancer. [Sitio en
Internet consultado en Septiembre 2015] Disponible en: www.cancer.org
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* Mito 1: Es mi destino.

e Mito 2: Estoy sdlo.

* Mito 3: Problema de desarrollados.
* Mito 4: Es sinonimo de muerte.

e Mito 5: No hay nada que hacer.

Los mitos y falsas creencias para cubrir respuestas ante una enfermedad, son siempre fruto de
una desinformacién acerca de un problema. La etiologia de los tumores es variada, las razones
gue desencadenan la enfermedad son todavia una incdgnita y es por ello que muchas veces el

paciente no dispone de una informacién certera sobre su propia condicidn fisica.

El cdncer y los mitos se relacionan en cuanto a que el mito surge cuando el paciente con cancer
o las personas que conviven con él buscan explicacion al origen de esta enfermedad. Segun
autores como Nacar Hernandez V. (2012), el paciente que recibe un diagnéstico de cancer a
menudo desconoce la causa y buscan explicaciones generalmente irracionales pero que les
ayudan a superar y aceptar la noticia. Segun Nacar HV, éstos son fruto de la propia
desinformacion de la enfermedad, lo cual hace que el paciente busque razones para justificar

su mal muchas veces sin fundamentacion cientifica.
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El Instituto Nacional de Cancerologia (INC)® también recoge mitos y creencias errdéneas que

prevalecen en la literatura y que plantean una serie de incdgnitas en la sociedad.

La gran mayoria son incégnitas socialmente muy extendidas como las siguientes;

1. “éElcancer es contagioso?”
2. “iEs el estrés causa de cancer?”

3. “Dicen que el cdncer sblo se presenta en personas con antecedentes

familiares, ¢Es hereditario?”
4. “¢Puede extenderse el cancer por medio de la cirugia?”

5. “Si una persona recibe tratamiento contra el cancer ¢puede seguir viviendo en

casa?”’

6. “éTodas las personas con el mismo tipo de cancer tienen el mismo

tratamiento?”
7. Siyo tengo cancer, évoy a saberlo porque sentiré dolor?
8. “Sitengo un moratdn en seno ¢tengo cancer de mama?”
9. ¢Puede darme cancer de seno hacerme muchas mamografias?”

10. “é¢Hay hierbas que curan el cancer?”

Segun estos estudios, éstas son algunas de las cuestiones que mas preocupan a la poblacion y

de donde nacen los mitos erroneos como que “el cdncer es contagioso”, “el cancer es

8 El Instituto Nacional de Cancerologia (INC por sus siglas en espafiol) es una institucién de asistencia
publica perteneciente a la secretaria de salud de México. [Consultado Agosto 2015] Disponible:
www.incan.edu.mx
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Unicamente de origen hereditario,” “si me opero se disemina el cancer...” Sabemos que el
cancer no es contagioso, su etiologia es diversa, que actualmente existe cura en muchos casos
y que es inespecifica y no exclusiva de una herencia genética. Por lo tanto todas estas
creencias y generalidades que alimentan la negatividad de la enfermedad, influyen

directamente en la propia percepcién individual de quienes viven esta experiencia con la

enfermedad.

1.3 EL CANCER EN LA INFANCIA Y LA ADOLESCENCIA

El cancer no es una sola enfermedad, sino que incluye un gran nimero de enfermedades, con
unas caracteristicas particulares y con un comportamiento absolutamente diferente entre si
(AEEC, 2012). Todas estas enfermedades tienen en comun que se originan a partir del
crecimiento anormal de una sola célula o de un grupo de ellas, que poseen la capacidad de

invadir tanto los drganos vecinos como los érganos alejados.

Algunos canceres pueden no formar tumores, como sucede tipicamente en los de origen
sanguineo. Por otra parte, no todos los tumores son “malignos” (cancerosos). Hay tumores
gue crecen a un ritmo lento, que no se diseminan ni infiltran los tejidos los vecinos y se los
considera “benignos”. El comportamiento, prondstico y tratamiento de los diversos tipos de
cancer, incluso dentro de las distintas fases evolutivas de un mismo tumor, son muy diferentes

y cada individuo responde de diferente manera (NCl, 2012)°.

9 Instituto Nacional del Cancer (NCI por sus siglas en inglés) es parte del National Institutes of Health
(Instituto Nacional de la Salud de Estados Unidos o NIH), el cudl a su vez es una de las once agencias que
forman el U.S. Department of Health and Human Services. Sitio disponible en Internet [Consultado en
Octubre 2015] Disponible en: www.cancer.gov/espanol
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Pero la particularidad mas destacable de estas enfermedades es su prondstico incierto y la
dificultad de conocer con exactitud la evolucién y prondstico sometiéndose a los tratamientos
gue, a pesar de ser cada vez mas avanzados, continlan sin tener una tasa de curacion total en
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la poblacidon y pueden generar secuelas en los supervivientes tanto de caracter fisico como

emocional y social.

Tabla 2. Principales caracteristicas diferenciadoras del cancer en la edad adulta y la edad infantil

CANCER EN LA EDAD ADULTA CANCER INFANTO-JUVENIL

> Factores agentes productores » Causas de aparicion de la
de cancer como tabaco, dieta, enfermedad todavia
sol, agentes quimicos y otros desconocidas.
factores que tienen que ver con
las condiciones ambientales y
de vida.

» Tipos de cancer mas frecuentes:
leucemias, tumores de sistema
nervioso, de hueso, del sistema

» Los tipos de cancer mas linfatico (linfomas) y de higado.

frecuentes son: cancer de

pulmédn, de colon, de mama, de

prostata y de pancreas.

» Los equipos especialistas en
oncologia pediatrica se
encuentran generalmente en los

upna

La mayor parte de los adultos
gue padecen cancer pueden ser
tratados a nivel local, en sus
comunidades de residencia.

Mal pronéstico: elevada tasa de
mortalidad.

grandes hospitales pediatricos,
en centros de alta complejidad o
centros universitarios de
referencia.

Buen prondstico: elevada tasa de
supervivencia.

Fuente: Elaboracion propia

El cancer infantil o cancer pediatrico es el cancer que afecta a nifios y jovenes en edades
comprendidas entre los 0 y los 15 afios de edad. Es importante destacar que cuando el cancer

afecta a un nifio 0 a un joven, lo hace en forma distinta a como afecta a los adultos tal y como
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lo avalan los datos aportados por distintos organismos como la Sociedad Americana del Cancer
o el Instituto Nacional del Cancer. Estas diferencias se relacionan fundamentalmente en base a
tres aspectos; el tipo de cancer, los factores que predisponen en un caso y en otro a padecer la

enfermedad y el prondstico de la misma.

Posiblemente lo que marca la diferencia entre el cancer en la edad adulta o la edad infantil, es
la incidencia y tasa de mortalidad en cada grupo de poblacidon. Segun los datos de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) una de cada cinco personas muere de cancer en los
paises desarrollados en la edad adulta. Cada afio se diagnostican alrededor de 12.4 millones de
nuevos casos en el mundo, y mueren mas de 7.9 millones de personas. En el caso de los nifios,
el 2% del total del cancer en el mundo es el que ocupa este grupo de poblacién. Como se
puede comprobar con estas cifras, esta patologia en nifios es mucho menos frecuente que en
adultos, pero aun asi constituye la segunda cusa de muertes en este grupo de poblacion tras

los accidentes.

Es importante sefialar que aunque estas cifras representan un porcentaje reducido del total de
muertes por cancer, éstas se podrian evitar con un diagndstico precoz y tratamiento eficaz.
Esto es posible en paises desarrollados donde las condiciones de acceso a estos tratamientos
son viables. Pero tanto en nifios como en adultos, la supervivencia de estas enfermedades en
paises en vias de desarrollo es el 50% menor que en los paises desarrollados segun los datos
que aporta La Agencia Internacional del Cancer (IARC, 2012) °, Tal y como recogid el dltimo

estudio sobre las cifras de supervivencia global de ciancer CONCORD-2 , publicado en

10 Agencia Internacional de Investigacién del Cancer (IARC por sus siglas en inglés International Agency
Research of Cancer) Pertenece a la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). [Consultado en Noviembre
2015] Disponible en: www.iarc.fr

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

noviembre de 2014 con los datos de 67 paises, la enfermedad es mas letal en unas regiones
gue en otras. Asi, en los paises con bajos y medios ingresos se producen 5,5 de los 8 millones
de muertes anuales por cancer en el mundo. El trabajo confirma que la mayor parte de las
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diferencias son probablemente atribuibles a la desigualdad en el acceso a los servicios de
diagndstico y tratamiento dptimos. El acceso a estos servicios en un pais rico ya supone un

enorme desafio, por lo que es entendible que la situacién se agrave en aquellos territorios mas

empobrecidos.

1.3.1 Epidemiologia del cancer infantil en Espaiia

Alrededor de 1.100 nifios enferman de cancer cada afio en Espaia. La incidencia del cancer
infantil en nuestro pais seglin datos del RETI-SEHOP (Registro Espafiol de Tumores Infantiles)
11 es de 155,5 casos nuevos anuales por millén de nifios/as de 0-14 afios (tasa estandarizada).
En la comparacion de la incidencia del cancer infantil por tipos de tumores, en Espafia y en
Europa, se estima que ambos perfiles son muy similares. Es decir, Espafia presenta la
incidencia que le corresponde como pais europeo. El indice de casos nuevos registrados a nivel

nacional variard en funcion de la comunidad y la poblacién infantil de la misma

11 RETI-SEHOP Registro Espafiol de Tumores Infantiles de la Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatrica [Consultado en Enero 2015] Disponible en: www.uv.es/rnti
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Tabla 3. Déficit de casos incidentes de cancer Infantil registrados y cobertura. Andlisis por
Comunidades Auténomas (edades de 0 a 14 afios) seguin datos del RETI-SEHOP en Mayo del 2015

REGISTRADOS INCIDENTES DIFERENCIA

ANO INCIDENCIA ~ DIFERENCIA ESPERADOS  REG-ESP COBERTURA

2013 2014 2014-2013 2014 2014 2014
Andalucia 186 172 -14 202 -30 85
Aragon 39 27 -12 28 -1 97
Asturias 12 15 3 17 -2 88
Baleares 24 21 -3 15 -4 83
Canarias 42 39 -3 45 -6 87
Cantabria 8 9 1 12 -3 77
Castilla-La
Mancha 42 32 -10 47 -15 68
Castilla y Ledn 28 34 6 44 -10 77
Catalufia 185 129 -56 173 -44 75
C- Valenciana 75 107 32 111 -4 97
Euskadi 42 57 15 45 12 127
Extremadura 2 14 -6 23 -9 61

A pesar de que los resultados asistenciales han progresado mucho, en los paises desarrollados

continda siendo la primera causa de muerte por enfermedad en la infancia.

Lo mas complicado se basa en que el cancer infantil no puede ser prevenido; la lucha reside en
la prontitud del diagndstico y el tratamiento. Pero por el contrario, el indice de recuperacion es
muy alto. Segln datos del RETI-SEHOP, actualmente la tasa de supervivencia de nifios
afectados en Espafia es del 70%. Esta cifra supone un incremento del 15% en relacién a la de
los afios ochenta y se asocia en gran medida a los avances en el tratamiento y deteccidn

precoz del diagndstico.
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Tabla 4. Casos registrados en Espafia por el RETI-SEHOP 1980-2014.
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= Total casos registrados en Espafia (1980-2014): 27.140
»  0-l4afios: 23.977 Pagina | 47
= 15-19 afios: 1.164
= 0-19 afos: 25.141
=  >19afios: 37
=  Seguimiento medio a 5 afios: 1980 — 2008
= Supervivencia: 77-80%
= Cohorte 2005-2008: 94.2%

=  Cobertura Espana 2010 — 2014: 94%

e e e e s s s = s Em Em = = =

Fuente: Elaboracién propia

En relacién al sexo, en los ultimos afios se ha registrado que los casos en varones son
ligeramente superiores a los de las nifias.

Grafico 1. Relacion de casos de cancer en nifios de 0 a 14 afios en 2014 segun el sexo

57%

O NINOS
B NINAS
43%
Fuente: elaboracion propia.
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En cuanto a los tipos de diagndsticos mas comunes de céncer diagnosticados en nifios y
adolescentes seglin datos del Instituto Nacional del Cancer (NCI) ¥ son de mayor a menor
frecuencia; la leucemia, los tumores de cerebro y otros del Sistema Nervioso Central, el
linfoma, rabdomiosarcoma, neuroblastoma, tumor de Wilms, cancer de huesos y tumores de

las células germinativas gonadales (testiculos y ovarios).

Grafico 2. Casos registrados por grupo diagnéstico en 0-19 afios (1980-2009)

R L
Lintomas [T ] 2693

Renales
Oseos
Células germinales

Otros y no especificados I 63

0 1000 2000 3000 4000 5000 6000

Fuente: Elaboracion propia.

12 NCI (siglas en Inglés: National Cancer Institute) Instituto Nacional del Cancer, es parte del NIH
(National Institute of Health) Instituo Nacional de Salud. EL NCI coordina el programa nacional del
cancer de Estados Unidos, y conduce y sostiene investigacion, preparacion profesional, y otras
actividades relacionadas con las causas, prevencién, diagndstico y tratamiento del cancer; el soporte de
pacientes con cancer y sus familias, asi como supervivencia. Es la fuente de datos epidemiolédgicos en
relacidon con el cancer, mas consultada a nivel internacional.
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1.3.2 Epidemiologia del cancer infantil en Navarra

Cada afo se diagnostican en Navarra entre 15 y 18 casos de cancer en nifios y nifias en edades Pagina | 49
comprendidas de 0 a 14 afios segun los datos del RETI-SEHOP, de los cuales un 60% se
corresponden con tumores cerebrales, leucemias y linfomas. La supervivencia global del
conjunto de todas las tipologias tumorales esta en torno al 75-80 %. En los ultimos 25-30 afos
el numero de casos detectados en la Comunidad Foral es de aproximadamente 450 segun
datos del Instituto de Estadistica del Gobierno de Navarra, siendo en el conjunto del pais y en

el mismo periodo, un total de 25.000 casos.

Los ultimos datos recogidos en este registro en relacion al 2013 y 2014, tal y como se refleja en
la tabla 3, se registraron en Navarra 13 casos nuevos de cancer en nifios de 0 a 14 afios
respectivamente. En cuanto a la tasa de mortalidad, fueron un total de 3 nifios los fallecidos en
2014. Son datos indicativos de que a pesar de los avances y progresos en tratamientos y
medidas de deteccidn precoz, ésta no deja de ser un problema grave que afecta cada afio a
una media de entre 13 y 15 familias en nuestro entorno y continlda dejando muertes en este

grupo de poblacién.

1.4 ROL DE ENFERMERIA EN EL CUIDADO DEL NINO ONCOLOGICO Y SU FAMILIA

Las necesidades de un nifio recientemente diagnosticado de cancer, y las de su familia directa
mas cercana, fundamentalmente los padres y hermanos, son tan amplias que un Unico grupo
profesional nunca podria abarcarlo. Es por este motivo que las enfermedades oncoldgicas se
tratan de manera multidisciplinar con médicos pediatras, psicdlogos, trabajadores sociales y

enfermeria (Martinez L, 2012). Cada disciplina aporta una labor en el cuidado del nifio y toda
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su familia, ya que no se puede olvidar que el cancer es considerado como una enfermedad

familiar, dado que genera cambios en la vida de cada uno de sus miembros.

= Por sus especiales caracteristicas la asistencia dptima al nifio oncoldgico y su familia incluye la
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aplicacion de todas las modalidades terapéuticas y recursos disponibles (Martinez Ibafiez MA,

2000). Este es el concepto de tratamiento integral que debe llevarse a cabo por un equipo

multidisciplinar integrado por todos los profesionales que de manera directa o indirecta

participen en el proceso de curacién y cuidado del nifio y su familia.

La enfermera tiene un importante papel dentro de este equipo debido a que ocupa una
posicion estratégica en el triangulo familia, nifio y equipo asistencial (Gonzalez C, 2005). Actua
de eslabdn intermediario entre el nifio y su familia y los restantes profesionales del equipo. El
contacto del personal de enfermeria con las familias es constante. Segun Claudia Grau Rubio
(2002; 2010) que ha estudiado la vivencia de estas familias en ambientes hospitalarios,
confirma en todos sus analisis y publicaciones que la vinculacidon con enfermeria es muy
estrecha y se generan relaciones muy cercanas con este colectivo. Son muchas las horas que
pasan en el hospital en contacto con ellas; las curas, la administracion de los tratamientos, los
efectos secundarios de los mismos, las continuas consultas al hospital de dia, etc. Los padres se
apoyan en ellas porque les aportan confianza y seguridad, dos necesidades constantes en todo

el proceso de la enfermedad.

Tal y como sefiala La Federacién Espafiola de Padres de Nifios con Cancer en su obra de Psico-
oncologia pediatrica (2007: 23); “Las familias necesitan la sensacion de control y seguridad
que se genera cuando la respuesta del personal de enfermeria es inmediata y puntual...” En
este contexto la comunicacién es fundamental para establecer una buena relacién terapéutica

entre la familia, el nifio y el equipo asistencial.
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Desde siempre se ha identificado a la enfermera como la figura que se ocupa del cuidado de
las respuestas humanas a problemas de salud tanto reales como potenciales, y es a través de
la comunicacion con el paciente y el entorno como lo va a conseguir (Hagerty RG, 2004). El
) ) Pagina | 51
cuidar en Enfermeria es un proceso de relacion mutua entre seres humanos, y es desde esa

relacidn, desde donde la comunicacidén se presenta como un eje para su desarrollo. En este

cuadro se recogen algunas labores fundamentales:

I v’ Evaluar las necesidades de informacidn del paciente y la familia.
| v Trabajar con la familia para debatir qué informacion y quienes deben recibirla I
cuando ésta comprometa la decisidn y voluntad del paciente. I

v' Ayudar al paciente y la familia a formular preguntas al médico cuando éstos |
encuentren dificultades para hacerlo.

v' Acompafar en el momento de recibir la noticia para conocer qué informacion y

I en qué contexto ha sido recibida. 1
[ v' Ofrecer soporte al propio equipo médico cuando no encuentra las palabras !
apropiadas para explicar la situacién al enfermo y allegados. I

v" Comunicar al resto del equipo asistencial cémo ha ido la consulta y el momento I
de recibir la noticia.

. v" Escuchar e identificar las reacciones de los familiares y pacientes al recibir la .
[ informacién clinica. I
[ v Identificar las dudas que se les presenten para resolverlas directamente o |

transmitirlas al facultativo responsable y emisor de la informacién.

v Explicar la informacién médica dada en términos mas coloquiales y asequibles
gue la terminologia clinica ofrecida.

I . ., . L I
. v Resolver dudas y ofrecer orientacién sobre la situacién en la que se encuentrany .
| los préximos acontecimientos previsibles. [
| v" Ayudar a conciliar los posibles desacuerdos familiares en el cuidado de su ser |

querido si es necesario.

Fuente: Warnock C. (2014), Activities carried out by nurses in the process of breaking bad news. In:
Breaking bad news: issues relating to nursing practice. Nurse Stand. 2014 Jul 15; 28(45):54
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Existe consenso en la bibliografia revisada en el reconocimiento del rol de la enfermera dentro
del proceso comunicativo con el paciente y la familia (Warnock C, 2014). No sdlo tiene
autonomia para informar de aquellos cuidados que compete a su ejercicio profesional y del
gue es directamente responsable, problemas independientes. También participa orientando y
aclarando dudas en los problemas dependientes e interdependientes de los que son
responsables otros profesionales sanitarios pero en la que su labor puede mejorar la relacion
terapéutica ofreciendo recursos a las necesidades del paciente y la familia (Pérez Fernandez

MC, 2009).

La variabilidad de funciones relacionadas con la comunicacién en el campo de la enfermeria, es
una constante diaria en el ejercicio profesional de este colectivo. En la tabla 5 se enuncian

algunas de éstas aportadas por la literatura consultada.

La comunicacion eficaz es considerada un instrumento fundamental para el cuidado integral y
humanizado porque, por medio de ella, es posible reconocer y acoger, empaticamente, las
necesidades del paciente y su familia (Chauhan G, 2000). Cuando el enfermero utiliza este
instrumento de forma verbal y no verbal, permite que el paciente participe de las decisiones y
de los cuidados especificos relacionados con su enfermedad, con el objetivo de obtener un

tratamiento eficaz (Grank L, 2013).

En definitiva, dentro de este marco conceptual sobre la labor del profesional enfermero, se
constata que los cuidados no sélo se relacionan los aspectos biomédicos de la enfermedad que
padece el nifio, sino que se requiere un tratamiento integral de toda la familia (Peinado
Barraso MC, 2007). Enfermeria acompafia a las familias en todo este proceso y es a través de la
informacién, la comunicacidon y la administracién de cuidados integrales como lo va a

conseguir.
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2.- APROXIMACION TEORICA DE LA CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA
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El concepto de salud, tal y como lo define la OMS y se comenté al comienzo de este apartado,
estd fundamentado en un marco biopsicolégico, socioecondmico y cultural, teniendo en
cuenta los valores positivos y negativos que afectan a nuestra vida, nuestra funcién social y
nuestra percepcion. Esta definicion y conceptualizacion de lo que cominmente se asocia con
“salud o enfermedad” en la poblacién, es algo que ha ido cambiando con el tiempo
adaptandose a los cambios que vive la sociedad en cada momento. En consecuencia, se
entiende que el concepto de salud es de naturaleza dindmica y multidimensional (Tuesca
Molina R, 2005). De igual manera, la enfermedad sugiere diferentes formas de entenderla y
por lo tanto se debe hacer referencia a los contextos en los cuales el término adquiere

significado (Leplege A, 1998).

Partiendo de esta nocidn y percepcion de la salud, nace la Calidad de Vida (CV en siglas) como
un concepto relacionado con el bienestar social y que depende de la satisfaccion de las
necesidades humanas (Arrards JJ, 2011). Con el aumento de las enfermedades crdnicas en la
sociedad actual, crece un interés mayor en conocer la calidad de vida de los pacientes y
familiares. Los tiempos van cambiando y la medicina tradicional esta dando un giro importante
en la medida en que cada vez mas el paciente va ganando autonomia y poder de decisidn en
relacion a su propio proceso de enfermedad. Esto conlleva que hoy en dia se priorice la
voluntad del paciente y la familia en la toma de decisiones, sobretodo en aquellas relacionadas
con los tratamientos, con la finalidad de elegir los cuidados que mas se aproximen a mejorar

la calidad de vida del paciente.
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La persona que padece un cancer muchas veces se enfrenta a duros tratamientos para
erradicar la enfermedad cuyos efectos colaterales pueden limitar mucho su bienestar y el de
su familia (Awasthi S, 2010). Estos tratamientos son cada vez mas cuestionados debido a las
repercusiones fisicas y psiquicas que los efectos secundarios provocan en el organismo de
estos pacientes. Los valores cambian con el tiempo actual, y mientras que hasta hace unos
afos el objetivo principal de la medicina era combatir la enfermedad a cualquier precio, hoy
dia se valoran otras cuestiones relacionadas con mejorar la calidad de vida tanto de los

pacientes como la de sus familiares (Barakat LP, 2010).

El uso de complicados procedimientos tecnoldgicos, que sin duda han representado un salto
cualitativo a nivel de la supervivencia en esta enfermedad, antes rapidamente mortal, han
dejado de lado, en muchas ocasiones, la aproximacion mas holistica al cuidado de la salud,
donde no sélo se busque combatir la enfermedad sino promover el bienestar (Schwartzmann
L, 2003). Por ello el estudio de la calidad de vida requiere acercarse a este concepto desde
dentro y reflexionar sobre todo aquello que le envuelve en su contexto dado que se trata de
un fundamento tedrico aplicado en diversas disciplinas. Tal y como sostiene Doris Cardona A
(2005: 81); “La calidad de vida es un vago y etéreo concepto, polivalente y multidisciplinario,
cuyas acepciones principales se han efectuado desde diferentes disciplinas y saberes: médicas,
filosdficas, econdmicas, éticas, socioldgicas, politicas y ambientales”. Segin comenta este
autor, la Unica manera de acercarse a este concepto es entendiendo el contexto cultural en el

que se desarrolle.
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2.1 CONCEPTO Y DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida se ha buscado desde tiempos inmemorables. No obstante, la aparicion del Pp&gina | 55
concepto como tal y la preocupacion por la evaluacidn sistematica y cientifica es relativamente

reciente (Gémez Vela M, 2011).

Segun algunos especialistas en la materia, quien primeramente utilizé el término “Calidad de
Vida” fue el economista norteamericano John Kenneth Galbraith a finales de los afios 1950;
para otros, fue el ex presidente norteamericano Lyndon B. Johnson en 1964 (Vinaccia S ,2007).
Independientemente de quién la utilizara por primera vez, la calidad de vida comienza a
popularizarse en la década de los 60 hasta convertirse hoy en dia en un concepto implicado en
ambitos muy diversos, como la salud, la educacién, la economia la politica y el mundo de los
servicios en general. Transcurridos 20 afios, aun existe una falta de consenso sobre la

definicidn de ésta y su evaluacidn (Cardona A, 2005).

En el contexto mas especifico de la salud, este término se hizo popular a partir de los afios
1980, posiblemente al verse asociado a los cambios de los perfiles epidemioldgicos de morbi
mortalidad que empezaron a notarse dramaticamente en algunos paises desarrollados por el
incremento de la esperanza de vida (Rajmil L., 2001). Fue a finales de esa década cuando
surgidé la expresion “calidad de vida relacionada con la salud” (CVRS en siglas). Segun la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) la calidad de vida hace referencia a los aspectos
multidimensionales de la vida en el contexto del sistema de valores y la cultura del individuo,
abarcando las metas personales, expectativas, niveles de vida y preocupaciones de una

persona.
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Figura 2. Dimensiones de la Calidad de Vida segun la definicion de salud y calidad de vida que ofrece la
oms

DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

i

Fuente: Elaboracion propia.
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El concepto incluye también la situacién econdmica, los estilos de vida, la salud, la vivienda,
satisfacciones personales y entorno social entre otras. La OMS la define como “la percepcion
individual de la propia posicion en la vida dentro del contexto del sistema cultural y de valores

en que se vive y en relacién a sus objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones” '®

13 Anexo IX. Manual de instrucciones de la OMS sobre la calidad de vida: definiciones de facetas y
escalas de respuestas Reproducido de WHOQOL user manual (Manual de instrucciones de la OMS sobre
la calidad de vida). Ginebra, Organizacidon Mundial de la Salud, 1998: 61-71 (documento inédito
WHO/MNH/MHP/98.3; se puede solicitar al Programa de Salud Mental, Organizacién Mundial de la
Salud, 1211 Ginebra 27 (Suiza).
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La definicién que da la OMS puede resultar insuficiente frente a la que ofrecen otros autores
como Schalock y Verdugo (2002) quienes, en un esfuerzo por avanzar en este debate de lo
objetivo y subjetivo que envuelve a la calidad de vida, sugirieron tratar de lograr un consenso
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en las dimensiones e indicadores fundamentales de calidad de vida que pudieran ser medidos

a tres niveles: personal (subjetivo), funcional (objetivo) y social.

Estos autores proponen indicadores de calidad de vida que responden a percepciones,
conductas y condiciones que definen operativamente cada dimensidn (Verdugo MA, 2009). No
obstante, tal y como dicen estos autores, las escalas de medicidén requieren generalmente una
contextualizaciéon apropiada segun las condiciones del entorno en el que queramos medir la
calidad de vida. En el caso de nuestro estudio, se han contextualizado estas dimensiones en
base a la enfermedad oncoldgica infantil, entendiendo ésta como la variable central que va a

condicionar el conjunto de indicadores de cada dimensidn analizada.

Carmona A. (2005) sostiene que este concepto multidimensional incluye la situaciéon
econdmica, estilos de vida, salud, vivienda, satisfacciones personales y entorno social, entre
otras. Por ello tal y como sefala este autor, la calidad de vida se conceptia de acuerdo con un
sistema de valores, estandares o perspectivas que varian de persona a persona, de grupo a

grupo y de lugar a lugar.
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Tabla 6. Marco de referencia conceptual y calidad de vida seguin Schalock y Verdugo (2002)

DIMENSION INDICADORES
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1. Bienestar fisico . Estado de salud
. Actividades de la vida diaria
. Ocio

2. Bienestar emocional . Satisfaccion
. Autoconcepto
. Ausencia de estrés

3. Relaciones interpersonales . Interacciones
. Relaciones
J Apoyos

4. Inclusion social . Integracion y participacion
. Roles comunitarios
. Apoyos sociales

5. Desarrollo personal . Educacion
. Competencia personal
. Desempleo

6. Bienestar material . Estatus financiero
. Empleo
. Vivienda

7. Autodeterminacion . Autonomia control personal
. Metas y valores personales
. Elecciones

8. Derechos . Humanos (respeto, dignidad, igualdad)
. Legales (ciudadania, acceso)

Fuente: Verdugo A, El cambio educativo desde la perspectiva de calidad de vida. Rev. Educacion, 349
May-Ago 2009: 29
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El hecho de ser un concepto que abarca tantas dimensiones y toma diferentes valores
asociados al contexto de estudio, hace que se trate de un tema muy estudiado desde distintos

ambitos del quehacer profesional y cientifico.
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En el campo de la salud, la multidimensionalidad de la calidad de vida, abarca aspectos
subjetivos que parten de la percepcion que cada persona tiene de su propio estado de salud,
independientemente de la discrepancia con el concepto médico que permite la efectividad de
un tratamiento, una terapia o un cambio de su estilo de vida (Rajmil L, 2001). Dado que
vivimos hoy dia en una sociedad donde la satisfaccion del paciente ante sus expectativas en la
salud y la enfermedad son cada vez mas tenidas en cuenta, es entendible que esta subjetividad
asociada a la manera individual de percibir su estado de salud, sea un tema de interés

creciente en nuestro ambito de estudio.

Para entender el concepto hay que tener claro que el término mira desde varias perspectivas
gue han influido en las politicas y practicas en las ultimas décadas, evaluando el impacto fisico
y psicosocial de las enfermedades, disfunciones e incapacidades para un mejor conocimiento
del paciente y su adaptacién al tratamiento y terapia que se le proponga. Esencialmente la CV
incorpora la percepcién del paciente, como una necesidad en la evaluacién de resultados en
salud, debiendo para ello desarrollar los instrumentos necesarios para que esa medida sea
valida y confiable y aporte evidencia empirica con base cientifica al proceso de toma de

decisiones en salud (ISOQOL).*

Como se puede comprobar, la calidad de vida dispone de una definicién imprecisa y la mayoria

de investigaciones que han trabajado en la construccion del concepto estan de acuerdo en que

1% International Society for Quality of Life Research: publica investigaciones cientificas relacionadas con
la salud desde diferentes areas y ofrece modelos metodoldgicos para el analisis y comprension de los
estudios de calidad de vida. Dispone de sitio en pagina Web http://www.isoqol.org
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no existe una teoria Unica que defina y explique este término (Expdsito CY, 2008). Siguiendo
con las aportaciones de Carmona A (2005: 85); “Pertenece a un universo ideoldgico, no tiene
sentido si no es en relacion a un sistema de valores, estdndares o perspectivas que varian de
una persona a otra”. De este modo se reafirma en la idea de relacionar este concepto como

una suma de sensaciones subjetivas y objetivas que cada individuo tiene de su propia vivencia.

Esta doble connotacidén entre el aspecto objetivo (funcional) y subjetivo (percepcion) que
envuelve el término estudiado, hacen que su evaluacién resulte complicada para quien se

proponga analizarla.

2.2 DIFICULTADES METODOLOGICAS EN LA VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA

La complejidad del concepto de calidad de vida ha sido siempre la causa de la disyuntiva a la
hora de decidir el mejor método de eleccidn para evaluarla. Por un lado la necesidad de
cuantificar y “ponerle nimero”, ha priorizado en numerosas ocasiones en los estudios que se
han ido realizando en las ultimas décadas. Sin embargo, el importante componente subjetivo
gue envuelve este concepto, y mas aun en el campo de la salud, hace que no podamos

ceflirnos Unicamente a resultados numéricos (Castafio M, 2005).

Autoras de la literatura como Martha C. Nussbaum y Amartya Sen, han ofrecido importantes
aportaciones que reflexionan acerca de la evaluacidon de la calidad de vida en los seres
individuales. Fue en la década de los noventa cuando ya comenzaron a definir este problema

como una necesidad que requiere poner solucién y llegar a consenso.

Segln estas autoras (Nussbaum M., Amartya Sen 1993: 136); “A la calidad de vida se le puede
dar un numero de interpretaciones mds o menos amplias, segun lo que abarquen los factores

evaluativos con respecto a la vida de una persona, que se consideren incluidos en ella”. En sus
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publicaciones estas autoras utilizan el término “buena vida” para referirse a aquello que se
aproxima a lo que hoy dia entendemos por “bienestar” y contribuye a definir la

conceptualizacion de la calidad de vida.
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Esta subjetividad que va ligada a las diferentes percepciones individuales, es la principal razén
que dificulta el acercamiento y medicién de la calidad de vida. Tal y cdmo esta autora comenta
(Nussbaum M, 1993: 137); “Un problema importante en lo que toca a los juicios con respecto a
una buena vida en particular es el sentido y la medida en que éstos son objetivos o subjetivos”
Lo que viene a explicar Nussbaum es que los juicios objetivos sobre la calidad de vida se hacen
con base en una inter subjetividad observable: hechos materiales acerca de una persona (que
se refieren a su cuerpo, mente, capacidades funcionales y ambiente), junto con una evaluacién

socialmente compartida de éstos, especificamente de la forma en que se determina la calidad

de vida de la persona.

A la vista de estas caracteristicas se plantea la duda permanente y todavia no resuelta, sobre
gué método resulta mas adecuado para medir la calidad de vida. Las tendencias metodoldgicas
para valorar la calidad de vida se han dado desde los enfoques cuantitativos y cualitativos
(Fleury E, 2004). Ambos paradigmas hacen esfuerzos por construir instrumentos, indicadores y
escalas con el fin de abarcar la mayor cantidad de dimensiones por su mismo caracter

multidimensional.

Ambas metodologias son aplicables, pero dependera del objetivo del estudio y el concepto o
significado de la calidad de vida que orienta el trabajo, el que escojamos una metodologia u
otra, valorando siempre aquél método que mas se acerque a conseguir nuestro objetivo de

estudio (Gémez-Vela M, 2011).
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Cada vez son mas los autores que defienden la investigacion cualitativa en las actividades
sanitarias precisamente por ser una disciplina que esta en contacto con el ser humano, como
puede ser también la sociologia o la antropologia. Pero al mismo tiempo la cuantitativa se hace
imprescindible cuando se busca dar cifras a estos indicadores que luego se pretenden utilizar
como herramienta que justifique cambios en decisiones importantes que afecten al bienestar
social. En el ultimo apartado de este capitulo se debaten las diferencias epistemoldgicas entre
los tipos de metodologias de investigacion aplicadas en ciencias de la salud que nos permitira
aproximarnos mas a comprender la dificultad a la hora de acercarnos y de evaluar este

concepto en cualquiera de las disciplinas interesadas.

2.3 APORTACIONES DE LOS ESTUDIOS DE CALIDAD DE VIDA EN LAS CIENCIAS DE LA

SALUD

Como se ha comentado anteriormente, la percepcion de las personas que viven con una
enfermedad ha ido cambiando a lo largo del tiempo. Paralelamente desde la asistencia
sanitaria, ha ido aumentando la preocupacién por conocer las expectativas individuales de los
pacientes ante los procesos de enfermedad (Bayes R, 1995). Este interés es todavia mayor en
aquellas enfermedades que dadas sus caracteristicas, prevalecen en el tiempo de manera

cronica, tal y como ocurre con el cancer (Barrera Ortiz L, 2013).

En el ambito de la ontologia el término calidad de vida esta adquiriendo cada vez mas
importancia debido a los cambios que se estan produciendo en las posibilidades de

tratamientos. Los avances cientifico-tecnolégicos permiten que en muchos casos se alargue la
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vida de los pacientes, a base de la utilizacion de terapias en ocasiones altamente agresivas,

pero necesarias para prolongar la supervivencia de éstos (Font A, 1994).

Al mismo tiempo, la familia y el entorno del paciente son tenidos en cuenta a la hora de tomar
cualquier decisiéon siempre con la finalidad de mejorar la calidad de vida del enfermo y la

familia (Barrera Ortiz L, 2013).

Un ejemplo de autor que trabaja este tema es Antoni Font, quien recoge en su obra “Cancery
Calidad de Vida” algunas de las aportaciones del estudio de la calidad de vida en la

enfermedad oncoldgica tales como (1994:42);

v Conocer el impacto de la enfermedad y o el tratamiento a un nivel

relevante, diferente y complementario al nivel bioldgico/fisiolégico.

v Conocer mejor 1os efectos secundarios de 1os tratamientos.

v' Profundizar en el conocimiento del enfermo y su adaptacién a la

enfermedad.

v Evaluar mejor las terapias paliativas.

v' Eliminar los resultados nulos de algunos ensayos clinicos, facilitando la

comparacion de terapias alternativas.

v’ Facilitar la rehabilitacién de 1os pacientes.
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Otras autoras como Laura Schwartzmann (2003) resumen aportaciones generales que el
estudio de la calidad de vida aporta a las ciencias de la salud, dando todavia mas énfasis a la
necesidad de introducir este campo de la percepcion individual en relacién a la salud

(2003:11);

| v Laincorporacion de la percepcién del paciente, como necesidad de evaluacion de I
resultados en salud.con el paciente.

i v' Esta evaluacién supone una ayuda imprescindible en la toma de decisiones en el

sector de la salud, como por ejemplo cuando se presentan casos donde la
I aplicacion de nuevas tecnologias con capacidad de prolongar la vida a cualquier |
precio, se discuten ante la complicada decisidon de cantidad versus calidad de vida, -
y el terrible dilema ético de la distribucién de los recursos econémicos en salud. |
I Es en estos casos donde se hace imprescindible conocer la opinidon del paciente. I

I v Ayuda a conocer el proceso de atencién en salud en la relaciéon del médico o I
. sanitario

v" Ayuda a entender sus necesidades en temas de ética y relaciones interpersonales .
con el mundo sanitario. I

! v' Permite acercarnos a las enfermedades desde una visidn holistica, entendiendo |
| los problemas de salud y enfermedad como fenémenos de afectacion
multidimensional planteando un tratamiento integral de éstas.

v" Ayuda en la toma de decisiones en salud relacionadas con los costos. Durante .

mucho tiempo estas decisiones en medicina se han tomado como si se tratase de |
I una mercancia sin aplicarse la ética imprescindible que tenga en cuenta la
aportacion del paciente ante su propia experiencia con la enfermedad.

Incluir la calidad de vida en la toma de decisiones en ciencias de la salud, supone en definitiva,
incorporar una nueva perspectiva humana y social altamente Util para aproximarse al mayor

bienestar posible en este contexto de salud y enfermedad.
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3.- FUNDAMENTO Y JUSTIFICACION TEORICA DE LA INVESTIGACION EN ENFERMERIA:

SELECCION DEL METODO
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La investigacidon constituye una parte vital de la practica clinica y por ende beneficia
directamente a los usuarios (Harrison L, 2005). Tal y como sefiala Lynda Harrison, se trata de
una funcidn ineludible del profesional de enfermeria. Afortunadamente, se estda comenzando a
adquirir conciencia por el conglomerado respecto de la necesidad de realizar su practica en
base a la investigacion, entendida ésta como la creacién de nuevo conocimiento cuyos
resultados se trasladen a la sociedad, contribuyendo a mejorar su calidad de vida (Orellana Y,

2011).

La investigacién en Ciencias de la Salud resulta imprescindible a todos los niveles asistenciales
y para todos los profesionales sanitarios. En Enfermeria, al igual que en el resto de disciplinas
del conocimiento, esta practica se presenta como propulsor hacia la innovacién,
proporcionando avances y descubrimientos que permitirdn afianzar el contenido cientifico del
conocimiento enfermero (Siles G, 2000). Esta se ha ido transformando, inicialmente concebida
en forma relativamente empirica, para pasar mas adelante a una concepcién de ciencia pura o

sea de la ciencia por la ciencia misma.

A lo largo de nuestra historia, el desarrollo y afianzamiento de cualquier disciplina cientifica ha
sido impulsado gracias a la investigacién, creando gracias a ella, un cuerpo de conocimientos
propio con una clara dimensidn expansiva (Hernandez Conesa J, 1985). Asi ocurre con
Enfermeria, donde también la investigacion sostiene los pilares basicos de la mejora en la
atencion a los individuos, siendo una herramienta esencial para ofrecer cuidados de calidad a

la poblacidn en general (Romero M, 2000).
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El campo de conocimiento de enfermeria se fundamenta en el cuidado de la salud. Este
engloba un amplio abanico de recursos hacia donde se pueden dirigir las investigaciones
cientificas. En los ultimos afios ha aumentado la presién para que las enfermeras realicen
Pagina|66 = o . o
investigaciones y publicaciones, sin embargo la evidencia cientifica sefiala que las
investigaciones publicadas siguen siendo escasas (Harrison L, 2005). Por ello tal y como se
constata en la literatura, se estima necesario promover la participacién del colectivo de
enfermeria en esta competencia profesional (Orellana Y, 2011). Es a través de la investigacidn

qgue el conocimiento de enfermeria puede ser depurado al punto de atender con calidad las

crecientes y cambiantes necesidades de atencion en salud presentadas por las personas.

En definitiva, las principales aportaciones que la investigacion supone a la ciencia Enfermera

son (Harrison L, 2005; Orellana Y, 2011; Varela Curto MD, 2012):
e Generar nuevo conocimiento y mejorar el ya existente.

e Avanzar como profesién. Sin investigacién, la practica asistencial esta destinada a la

rutina.
¢ Fundamentar cientificamente los cuidados.
e Adaptar los cuidados a la demanda social y tecnoldgica.

e Consolidar un estatus profesional. Una profesidn que no es capaz de generar sus
propios conocimientos cientificos tendrd que depender de los conocimientos

aportados por los demas, con lo que su estatus pierde solidez.

¢ Innovar en la calidad de los servicios adaptando los cambios a las necesidades

emergentes de la sociedad.
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Tal y como se ha comprobado, la investigacién en enfermeria es un proceso cientifico que
valida y mejora el conocimiento existente y genera otro nuevo que influye directa e
indirectamente en la prdactica enfermera y es imprescindible para una enfermeria basada en la
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evidencia.

La metodologia de la investigaciéon en Enfermeria engloba diferentes corrientes a través de las
cuales se alcanza el conocimiento deseado (Toledo Gutiérrez MI, 2009). Para cada
investigacion tanto del campo de la salud, como de cualquier drea que involucre conocer la
esencia del ser humano, se plantean diferentes disefios en donde sera el propio investigador

quien decida la manera mas apropiada de alcanzar su propdsito en la investigacidn planteada.

En nuestro estudio se trabaja en esta linea de contribuir al campo de conocimiento de
enfermeria en un area de exploracién que analiza las vivencias del ser humano en un campo
de cuidados definido en el contexto de la oncopediatria. El marco tedrico que sostiene la
investigacion presente, estd disefiado para ayudar a describir y contextualizar este fendmeno

objeto de estudio.

3.1 ABORDAJE DE LA METODOLOGIA CUALITATIVA

La investigacién cualitativa ha sido ampliamente definida en la literatura como aquella cuyos
resultados no son numéricos ni provienen de andlisis estadisticos, si no que buscan
comprender el escenario que se estudia a partir de la voz de los propios actores sociales que
participan en el desarrollo de contextos particulares, siendo la salud y el cuidado cuando

hablamos de enfermeria (Oliva P, 2011).
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Técnicamente hablando, la metodologia cualitativa trata del estudio sistematico de la
experiencia cotidiana. Tradicionalmente se consideraba util para el trabajo descriptivo o
exploratorio de antropdlogos y socidlogos (De la Cuesta Benjumea C, 2006). No obstante, el
desarrollo metodolégico de las ultimas décadas ha abierto las posibilidades que van desde la
descripcidn pura a la generacion de teorias en diversos niveles. Son métodos de eleccidn para
cualquier tipo de investigacion que enfatice la comprensién amplia y la visién profunda
(Lincoln y Denzin 1995). En definitiva, no busca predecir el comportamiento humano como la

cuantitativa si no que busca comprenderlo.

En estos ultimos afos asistimos a lo que Lincoln y Denzin (1995: 277) denominaron “el quinto
momento de la investigacion cualitativa” y que, siguiendo sus palabras, podemos resumir de la
siguiente forma: “La investigacion cualitativa es un campo interdisciplinar, transdiciplinar y en
muchas ocasiones contradisciplinar. Atraviesa las humanidades, las ciencias sociales y las
fisicas. La investigacion cualitativa es muchas cosas al mismo tiempo. Es multiparadigmdtica
en su enfoque. Los que la practican son sensibles al valor del enfoque multimetddico. Estdn
sometidos a la perspectiva naturalista y a la comprension interpretativa de la experiencia
humana. Al mismo tiempo, el campo es inherentemente politico y construido por mdultiples

posiciones éticas y politicas”.

Secundando a estos autores, podemos decir que la metodologia cualitativa destaca porque es
multimetddica en el enfoque, implica un enfoque interpretativo, naturalista hacia su objeto de
estudio (De la Cuesta Benjumea C, 2006). Esto significa que los investigadores cualitativos
estudian la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando sacar sentido de, o
interpretar, los fenédmenos de acuerdo con los significados que tienen para las personas
implicadas. Implica la utilizacidn y recogida de una gran variedad de materiales: entrevistas,

experiencia personal, historias de vida, observaciones, textos, historias, imagenes, sonidos,
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que describen la rutina y las situaciones problematicas y los significados en la vida de las

personas.

Los principales métodos de recoleccion de datos que ofrece la literatura son la entrevistay la
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observacion participante (Martinez S, 2012). Se entiende que a través de estos métodos

podemos responder a preguntas de investigacion sobre como se siente o como percibe un

acontecimiento de la vida de manera individual un actor social, interpretar los contextos y

explicar cdmo las personas conocen y explican la realidad que viven.

Se trata de una metodologia variada en cuanto a que engloba varios tipos de herramientas o
métodos cuya eleccién dependerd de la pregunta de investigacién y la intencionalidad del
investigador (Monje Alvarez CA, 2011). Entre las mas sefialadas en la literatura, recogemos una

adaptacién resumida por este autor de la bibliografia (Monje Alvarez CA, 2011: 109);

e Lla Etnografia: La etnografia es un método de investigacién que consiste en observar
las practicas culturales de los grupos sociales y poder participar en ellos para asi poder
contrastar lo que la gente dice y lo que hace. Se trata por lo tanto del estudio directo
de personas y grupos durante un cierto periodo, utilizando la observacién participante
o las entrevistas para conocer su comportamiento social, registrando una imagen

realista y fiel del grupo estudiado

¢ La Teoria fundamentada: conocida también como "Grounded Theory", hace hincapié
en la generacidn de teoria a partir de los datos en el proceso de realizacion de la

investigacion. Su denominacion hace referencia a que la construccién de teoria esta
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basada en los datos empiricos que la sustentan, siguiendo un procedimiento de
analisis inductivo. es un método de investigacidon cualitativo que, mediante ciertos
procedimientos interpretativos y de codificacién, construye inductivamente una teoria
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sobre un fenémeno.

¢ La Fenomenologia: estudia el mundo percibido y no un fendémeno en si mismo de tal
suerte que el sujeto y el objeto de estudio se unen por medio de la idea de “estar en el
mundo”; el investigador se dirige al mundo percibido, entiende que la percepcién

permite el acceso a la vivencia.

¢ El método biografico y la historia de vida: la utilizacion sistemdtica de documentos
qgue reflejan la vida de una persona, momentos especiales de ella o aspectos que se
pretenden destacar. Las experiencias personales suelen reflejar tanto la vida como el

contexto histdrico social en el que la obra de esa persona cobra sentido.

¢ El estudio de casos: es un examen sistematico de un fendmeno especifico como un
programa, un evento, una persona, un proceso, una institucion o un grupo social. Un
caso puede seleccionarse por ser intrinsecamente interesante se estudia para obtener
la mdxima comprensidon del fendmeno. Su propdsito fundamental es comprender la
particularidad del caso, en el intento de conocer cdmo funcionan todas las partes que

los componen.

e El analisis de discurso y contenido: es una técnica de investigacidon para el anilisis
sistematico de del contenido de una comunicacién, bien sea oral o escrita. Se puede
emplear en materiales como diarios, cartas, cursos, didlogos, reportes, libros, articulos

y otras expresiones linglisticas.
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¢ La Investigacidon Accion Participativa (IAP): las personas construyen la realidad en la
gue viven; las comunidades y los grupos en las que estan insertas tienen su propio
desarrollo histérico y cultural, es decir, antecede y continda a la investigacién; la
relacién entre investigador/a y personas de la comunidad o grupo han de ser
horizontales y dialdgicas; toda comunidad dispone de los recursos necesarios para su
evolucién y transformacioén y , finalmente, asume la conveniencia de utilizar distintas

herramientas metodolégicas, tanto cualitativas como cuantitativas.

De toda la tipologia metodoldgica que abarca la investigacion cualitativa, la fenomenologia es
la que mas se adapta para conseguir nuestro objetivo de estudio. Dentro de ésta se distinguen

dos tipos de fenomenologia (Morales C, 2011: 13);

[ v" La fenomenologia eidética cuyo objetivo es describir el significado de una |

. experiencia a partir de la visidon de quienes han tenido dicha experiencia. I

I

v" La fenomenologia hermenéutica mas utilizada en enfermeria cuyo objetivo '
es comprender una vivencia a partir de un proceso interpretativo que .

I ocurre en un contexto en el que el investigador es participe. [

En cualquier caso hablar de fenomenologia es hablar del mundo de la percepcién y de la

interpretacion de las vivencias en sus contextos (De la Cuesta Benjumea C, 2006).

Estas caracteristicas hacen que éste sea nuestro método de analisis en el trabajo presente. Asi
se puede decir que la fenomenologia busca conocer los significados que los individuos dan a su
propia experiencia siendo lo importante aprender el proceso de interpretacién por el que la
gente define su mundo y actla en consecuencia (Castillo E, 2000). En este sentido el

investigador busca ver las cosas desde el punto de vista de otras personas describiendo,
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comprendiendo e interpretando sus vivencias. Es por ello por lo que en definitiva se escoge
este método con la intencionalidad de conocer el valor interpretativo que los padres con nifos
enfermos de cdncer, dan explicacién de sus propias vivencias en relacidn a su calidad de vida

percibida desde su propia voz.

3.2 METODOLOGIA CUALITATIVA VERSUS CUANTITATIVA

Una de las mayores criticas de la literatura en referencia a la cualitativa, es el bajo rigor
cientifico que las corrientes positivistas han ido otorgandole (Cabrero Garcia J, 1992). La
evidencia cientifica de esta metodologia ha sido siempre objeto de critica por corrientes
positivistas. No obstante, ofrece en si misma una fuente de conocimiento Unica e inalcanzable
por otros métodos (Calderdn C, 2002). Cuando hablamos de percepciones, interpretaciones y
maneras de sentir los hechos reales por cada individuo, estamos hablando de conocer el
problema desde dentro, y es a través de la cualitativa la Unica manera posible en la que

podemos hacerlo (De la Cuesta Benjumea C, 2006).

Actualmente las corrientes positivistas, sobretodo en temas de salud y enfermedad, realizan
investigaciones mixtas del tipo cuali-cuantitativas puesto que han observado que la cualitativa
ofrece una mayor apertura a la realidad vivida por los pacientes al permitir a éstos expresarse
en sus términos y categorizar a ellos sus fases del proceso de salud o enfermedad (Gonzalez
Lépez JL, 2011). Del mismo modo, la cualitativa también puede servirse en ocasiones de la
cuantitativa para acercarse a contextos determinados justificando de este modo la

complementariedad de ambos métodos en una misma investigacion.
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Por otro lado, las diferencias entre ambas metodologias, asi como sus ventajas y desventajas,

contintan identificAndose en la literatura como métodos con caracteristicas propias vy

diferenciables como se identifica en la literatura (Gonzalez JL, 2011:76-78);
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Tala 7. Diferencias entre la Investigacion Cualitativa y la Cuantitativa

INVESTIGACION CUALITATIVA

INVESTIGACION CUANTITATIVA

Centrada en |la
comprension

fenomenologia

y

la

Basada en la induccién probabilistica del
positivismo légico

Observacion naturista sin control

Medicina penetrante y controlada

Subjetiva

Objetiva

Inferencias de sus datos

Inferencias mas alla de los datos

Exploracidn, inductiva y descriptiva

Confirmatoria, inferencias, deductiva

Orientada al proceso

Orientada al resultado

Datos ricos y profundos

Datos “sélidos y repetibles”

No generalizable

Generalizable

Holista

Particularista

Realidad dindmica

Realidad estatica

Fuente: Adaptacion de Gonzalez Lépez JL, 2011. Elaborada por Pita Fernandez S, Pértigas Diaz S.
Investigacion cuantitativa y cualitativa. CAD Aten Primaria 2002; 9:76-78

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA

uphna

A: Amaia Melero Lacasia

D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Pagina | 74

upna

Tabla 8. Ventajas y limitaciones entre la Investigacién Cualitativa versus Cuantitativa

METODOS CUALITATIVOS

METODOS CUANTITATIVOS

Propension a “comunicarse con” los sujetos
de estudio, interrelacion.

Se limita a preguntar.

Comunicacion mas horizontal entre el
investigador y los investigados, mayor
habilidad para estudiar los factores sociales
en escenario natural.

Fuertes en validez interna, pero débiles en
validez externa: lo que encuentran no es
generalizable a la poblaciéon, aunque si

Propension a “servirse de” los sujetos de
estudio, desvinculacion.

Se limita a responder

Comunicacidon vertical y despolarizada, el
contexto debe neutralizarse en un escenario
experimental de laboratorio.

Son débiles en términos de validez interna,
pero son fuertes en validez externa: lo que
encuentran es generalizable a la poblacion,

transferible. aunque no transferible.

Pregunta a cuantitativos:
particularizables son tus hallazgos?

écuan Pregunta a los  cualitativos:

generalizables son tus hallazgos?

écuan

Fuente: Adaptacion de Gonzilez Lépez JL, 2011. Elaborada por Pita Fernandez S, Pértigas Diaz S.
Investigacion cuantitativa y cualitativa. CAD Aten Primaria 2002; 9:76-78

Es cierto que el paradigma actual en las ciencias humanas, denominado post-positivista, utiliza
abrumadoramente la metodologia cuantitativa y el método cientifico, maximizando la
manipulaciéon de las variables asignadas y pretendiendo establecer con ello relaciones de
causa-efecto (Ariza Olarte C, 2005). Sin embargo, el problema surge al aceptar como ciertos los
conocimientos erréneos o viceversa. Para evitar estos sesgos la eleccion del método de

investigacion es fundamental.

Estas caracteristicas propias de la investigaciéon sobre los fendmenos de la enfermedad

conllevan a que ambas metodologias de investigacidn converjan en los estudios de manera
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gue el estudio combinado de estas técnicas contribuya a corregir y controlar los sesgos propios

de cada método (Cabrero Garcia J, 1996).

Cada vez son mas las publicaciones que apoyan el empleo combinado de ambos métodos en
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investigacion para la salud. Por ejemplo, Mary Dixon Woods es una autora que ha realizado

varios estudios y publicaciones con métodos cualitativos en temas de politica y salud

apoyando el empleo de una metodologia combinada (Dixon Woods M, 2001). Segun esta

autora los métodos cualitativos son de gran ayuda para definir las cuestiones de investigacién

y dirigir estudios cualitativos, o argumentar los resultados con datos que ofrece esta

metodologia al campo estudiado entre otras.

Destacando algunas consideraciones en relacidn a esta complementariedad también podemos
citar algunas de las aportaciones que ofrecen otros autores de la bibliografia (Gonzélez Lépez

JL, 2011):

v' Ambas metodologias debidamente entrelazadas proporcionan una visidn mas I
amplia de los fenédmenos humanos.

Ninguna metodologia esta libre de limitaciones.

La opcidn cuali-cuantitativa es vdlida tanto en el contexto metodoldgico como en el
I técnico. I

I v’ Lainvestigacion debe interesarse tanto por el proceso como por el resultado. [

I v’ La investigacion ha de combinar el rigor formal de la cuantitativa y la creatividad y |
: plasticidad de la cualitativa. )

Lo que viene a decir este autor, coincidiendo con aquellos que apoyan la combinacién mixta de

ambas metodologias en los estudios de investigacién, es que ambas son caras de la misma
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moneda, y por lo tanto su utilizacion mixta permitird acercarnos a la realidad cuantificando los

hechos (cuantitativa) y dotandoles de sentido (cualitativa).
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3.3 APORTACION DE LA METODOLOGIA CUALITATIVA EN LA INVESTIGACION PARA

ENFERMERIA

Tal y como se ha dicho en apartados anteriores, los fendmenos que ocupan la enfermedad son
multifacéticos e incluyen factores humanos y no humanos, asi como una interrelacidn entre la
familia, cultura y sociedad. Desde nuestra propia reflexion con las aportaciones de los
diferentes autores trabajados en esta fundamentacion tedrica, entendemos que en estos
contextos, los métodos cualitativos utilizados en las ciencias de la salud, contribuyen a generar
conocimiento en dimensiones que no buscan hacer estadisticas de los datos obtenidos, sino
gue tratan de abrir la puerta a mundos desconocidos en este campo. Estas investigaciones tal y
como se presentan en la literatura, estudian cémo las personas ven o interpretan los eventos,
o como valoran las experiencias en su mundo circundante. El investigador, por su parte, puede
identificar el propio significado que las personas otorgan a los eventos y establecer sus

prioridades y problemas.

Por tanto, los métodos cualitativos utilizados en las ciencias de la salud, contribuyen de este
modo a generar conocimiento en dimensiones que no buscan hacer estadisticas de los datos

obtenidos, sino que tratan de abrir la puerta a mundos menos conocidos en este campo.

Y desde esta perspectiva, podemos decir que la Enfermeria se sirve de la investigacidon
cualitativa para conocer el mundo del paciente, interpretandolo y analizdndolo para poder

intervenir en él, de acuerdo a las necesidades identificadas por la propia persona.
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De todas las aportaciones que diferentes autores sefialan de los métodos cualitativos en la

investigacion de enfermeria, se han recogido las siguientes en el siguiente cuadro;

Pagina | 77

Tabla 9. Aportaciones de la metodologia cualitativa a la investigacidn en la Ciencia de Enfermeria

= La mayoria de los aspectos de la salud son de naturaleza social por lo que merecen
un modelo de indagacidn que considere los multiples significados que los
individuos adjudican a su cuidado, conducta y practicas de salud (Lincoln, Y.S.,

1995).

®= Es la metodologia de eleccién para el estudio de las conductas, expectativas y

experiencias de las personas con la enfermedad (Castafio Molina MA, 2005).

= Contextualiza el trabajo de enfermeria: describe los contextos en los que se
desarrolla la enfermedad y revela aspectos invisibles del cuidado dentro de estos
contextos dando a conocer el trabajo de enfermeria (De la Cuesta Benjumea C,

2006).

= Es precursora de estudios cuantitativos, ya que proporciona datos y permite
interpretar el significado de los acontecimientos e intervenciones en salud, para

luego poder medirlos con métodos cuantificables (Dixon- Woods M, 2005).

= Ofrecen una informacién muy valiosa cuando son utilizados para determinar la
efectividad de una intervencién, especialmente si ésta se relaciona con el cuidado
y se espera de ella un impacto positivo en las percepciones, la satisfaccion o la

calidad de vida de los pacientes (Rodriguez Salvador MM, 2008).

Fuente: Elaboracion propia

La Enfermeria por su disposicién y contacto permanente con la persona, se encuentra en una
posicidon privilegiada para acceder a conocer el mundo interno del enfermo, su familia, redes

de apoyo y entorno en el que se desenvuelve. Desde la perspectiva que mira por el cuidado
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hacia un enfoque holistico, se justifica la necesidad de conocer el contexto en el que se
desarrolla una enfermedad asi como la percepcién del paciente sobre su propia vivencia, como

parte fundamental para poder ofrecer cuidados integrales y de calidad.

La aproximacién cualitativa lee a la realidad de manera holistica, acude a las observaciones
naturalistas, utiliza modelos intensivos, profundos y comprensivos, concibe al conocimiento de
manera constructivista dialégica, y procede dentro de una légica inductivita y particularista

(Reidle Martinez LM, 2012).

Aunque puede parecer sencillo, introducirnos en el conocimiento de esta realidad compleja no
resulta nada facil. Exige compromiso por parte de nuestra disciplina, esfuerzo y dedicacion por

integrar en la practica esta labor investigadora.

Las personas no son numeros, no son sujetos de los que nos servimos para estudios de
investigacion que buscan articulos de publicacion. Las personas ante todo son seres
individuales dotados de unas caracteristicas que les hacen unicos en el contexto en el que se
desenvuelven. Para cada enfermedad existe un enfermo, y lo que para uno le es valido, para
otro puede que sus expectativas, percepcién y manera de afrontar el mismo proceso, ofrezca
una respuesta totalmente diferente. Contextualizar los procesos de salud-enfermedad ayudara
a resolver desde dentro las necesidades y problemas a los que las sociedades nos vamos

enfrentando con el paso del tiempo.
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CAPITULO II.

MARCO EMPIRICO

“En la investigacion es incluso mads importante el proceso que el logro”

Emilio Muioz, 1987
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Una vez contextualizado el marco tedrico sobre el cual fundamentamos el analisis de nuestro

— estudio, se describe en este apartado el planteamiento empirico que hemos seguido para el
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desarrollo de este trabajo. En éste se expone la definicion del problema objeto de la

investigacion, los objetivos y el proceso de recogida, procesamiento y analisis de los datos. Es

donde se describe cdmo se llevd a cabo el trabajo de campo. Se describe el método cientifico

empleado para alcanzar los objetivos planteados.

Se presentan a su vez las consideraciones éticas que se tuvieron en cuenta durante el proceso
de recogida y procesamiento de los datos, asi como las algunas limitaciones potenciales que
fueron resueltas en el transcurso de la investigacion. Este apartado precede a la exposicion
descriptiva de los resultados obtenidos al mismo tiempo que sirve de modelo orientativo para

el manejo practico de futuras lineas de investigacidon en este campo.
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1.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y ESTADO DE LA CUESTION

Hoy dia el cédncer es una enfermedad que esta en boca de todos y que en mayor o menor PZgina | 81
medida todos hemos tenido experiencias cercanas con esta enfermedad. Lo que no resulta tan
habitual es hablar del nifio o adolescente enfermo de cancer (Grau Rubio C, 2002). Quien no
ha tenido una vivencia directa en este contexto ignora todo lo que rodea a esta cuestion; la
problematica familiar (nifios, padres, hermanos...), los cambios en la rutina diaria de todos (a
nivel laboral, escolar...), las experiencias de los propios profesionales que atienden a estas
familias en este terreno y en definitiva todo lo que supone el impacto de esta enfermedad en

este grupo de poblacion.

La oncologia pediatrica es una pequefa parte de la oncologia general con caracteristicas
peculiares intrinsecas que la distinguen de la oncologia en los adultos (Braam KI, 2010).
Algunas diferencias se comentaron en el marco tedrico al hablar de la epidemiologia del
cancer. Los diagndsticos, tratamientos y evoluciéon de estas enfermedades varian en los
diferentes grupos de poblaciéon. Pero lo que llama la atencidn es que a pesar de la informacién
disponible generalizada, y sabiendo que estas enfermedades forman parte de nuestras vidas,

existe mucho desconocimiento sobre la problematica que viven estas familias en su dia a dia.

1.1 DEFINICION DEL PROBLEMA

La enfermedad oncoldgica en nifos y adolescentes ademds de afectar a nivel fisico y
emocional, presenta importantes repercusiones que perturban todas las dimensiones de la

calidad de vida y a todos los miembros de la familia (Barrera Ortiz L, 2013). Estas repercusiones
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van desde la salud fisica y psicoldgica, hasta cambios a nivel social y econémico, pudiendo

desencadenar problemas a largo plazo si no se resuelven a tiempo.

Partiendo del estudio fenomenoldégico del impacto que supone la enfermedad oncoldgica en el
nifio o adolescente y en sus cuidadores principales, se plantean preguntas de investigacidon que
respondan a la complejidad del proceso desde un enfoque observacional y exploratorio dentro

de un marco metodoldgico cualitativo.

Podemos decir que se trabajara en la exploracidn de una realidad. No buscamos defender
ninguna hipétesis inicial (método deductivo) si no que caminaremos en busca de ella a partir
de la propia realidad (método inductivo) desde una metodologia cualitativa que va del hecho a

la hipdtesis y no a la inversa.

En definitiva, el estudio parte de la busqueda de los cambios que la enfermedad oncolégica
infantil genera en la vida de los nifios y familias afectadas a partir de las experiencias

documentadas por la propia voz de protagonistas implicados.

1.2 REVISION BIBLIOGRAFICA

Con el fin de enmarcar el contexto en el que se va a desarrollar lo que viene siendo el objeto
de este estudio, se realizé una amplia revision bibliografica consultando las siguientes bases de
datos: MEDLINE. COCHRANE, SCIELO, CINAHL y TESEO. Ademds se buscaron monografias
sistematicas sobre metodologia de estudio y marco tedrico en las bases de datos de la
Universidad Publica de Navarra, y se consultaron en varias ocasiones las Web del Ministerio de
Sanidad y Consumo, la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer y la Asociacidn

Espafiola contra el Cancer entre otras. La busqueda fue repetida a lo largo del estudio en la
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medida en que han ido reapareciendo y reconstruyéndose datos, aportando y contrastando

informacién al tiempo que se abrian nuevos campos de investigacion.

1.3 PRINCIPALES APORTACIONES DE LA BIBLIOGRAFIiA
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Tal y como se ha comentado al comienzo de este apartado, la revisidn bibliografica ha sido un
proceso continuo a lo largo del estudio donde la consulta en fuentes primarias y secundarias
ha permitido enmarcar el contexto para el analisis y discusion final con los resultados

obtenidos.

La calidad de vida en cuidadores principales es un tema muy estudiado cuando se trata de
cuidadores de personas dependientes generalmente de edad avanzada o enfermedades
crénicas como el Alzheimer, pacientes graves con enfermedades de tipo accidentes cerebro
vasculares y en general todas aquellas que generan algun tipo de dependencia (Balletbd N,

2007).

En oncopediatria los estudios van dirigidos fundamentalmente a conocer cdmo viven y cémo
afecta la enfermedad a los nifios enfermos. En el caso de padres, la bibliografia es menos
extensa, ya que culturalmente se ha asociado la funcidn de cuidador principal de los hijos a los
padres, estén enfermos o no, y por lo tanto no existen herramientas de medida especificas que

midan la sobrecarga de los mismos ante la enfermedad de un hijo.

1.3.1 Valoracion de la calidad de vida en el nifio con cancer

Encontramos una diversidad de estudios sobre calidad de vida relacionada con la enfermedad
oncoldgica en adultos, pero bastantes menos en nifios y adolescentes jévenes. La inmensa

mayoria son estudios genéricos en donde se han utilizado cuestionarios cerrados relacionados
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con aspectos negativos que la enfermedad y los tratamientos agresivos de la misma generan

en este grupo de poblacidn.

Si indagamos en el campo de la oncologia pediatrica podemos hallar revisiones sistematicas
donde se plantean cuestionarios genéricos y especificos que existen para la medicion de la
calidad de vida en nifios con enfermedades crénicas como se considera el cdncer. La gran
mayoria son de procedencia anglosajona, pero también existen versiones en espafiol
adaptadas de algunos de ellos (Rajmil y cols, 2001). El objetivo de cada cuestionario difiere en
la captacién de qué aspectos a medir (fisicos, psicolégicos o sociales) seran significativos

dependiendo de aquello que se quiera medir dentro de esta enfermedad.

Esta heterogeneidad explica, en parte, la variedad de conceptos (dimensiones) que se incluyen
en los cuestionarios. Sin embargo, esta heterogeneidad plantea un desafio metodolégico
contraproducente ya que dificulta la comprensién del concepto de calidad de vida relacionado
con la salud (Pane y cols., 2006). La Sociedad Internacional para la Evaluacion de la Calidad de
vida (International Society for Quality of Life Research ISOQOL) es un organismo internacional
que ha elaborado una guia practica para clinicos que buscan conocer la percepcién
manifestada por los pacientes en cualquier situacién de salud. En el afio 2011 desarrollaron
The User’s Guide to Implementing Patient-Reported Outcomes Assessment in Clinical Practice,
donde definen una amplia variedad de métodos de recogida de informacidn y criterios para
elegir un método u otro. Definen ventajas y desventajas de cada método. Asi por ejemplo, el
uso de cuestionarios es muy valido para recoger informacién en gran nimero de pacientes y
hacer comparaciones con otros paises. Sin embargo, la informacién tiene limitaciones al no
recoger cambios identificados en el tiempo, y otras percepciones del usuario que no queden

reflejadas en los mismos.
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Como se comento en la fundamentacién tedrica anteriormente en este trabajo, la metodologia
para el estudio de la calidad de vida es amplia y diversa. Se han desarrollado muchos
instrumentos para la medicién en la poblaciéon infantil pero no existen criterios unificados a la
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hora de decidir cudl es el método eficaz de eleccidn. Es el propio objetivo del estudio el que

nos dara la clave para saber qué método debemos emplear para medir esta calidad de vida

(Anthony SJ, 2014).

1.3.2 Valoracion de la calidad de vida en los padres de nifios con cancer

La percepcion de calidad de vida de cuidadores principales es un tema muy estudiado en
cuidadores de personas dependientes generalmente de edad avanzada o enfermedades
crénicas como el Alzheimer, pacientes graves con enfermedades de tipo accidentes cerebro
vasculares y en general todas aquellas que generan algun tipo de dependencia. En el caso de
padres con nifos enfermos crénicos, la bibliografia es menos extensa, ya que culturalmente se
ha asociado la funcién de cuidador principal de los hijos a los padres, estén enfermos o no, y
por lo tanto no existen herramientas de medida especificas que midan la sobrecarga de los

mismos ante la enfermedad de un hijo.

Encontramos una Unica publicacién de revisidn sistematica sobre los estudios actuales que
existen en cuidadores de nifios con enfermedades crénicas (Barrera Ortiz L. 2013). En esta
revisién Barrera analiza los estudios reportados entre 1977 y 2012 y tan sdélo expone 23
estudios disponibles que analizaron la carga del cuidador de nifios con enfermedades crénicas.
La reflexidn de esta revisidn sistematica se centra en que el impacto de la enfermedad infantil

crénica en la nifiez, se evidencia a su vez en los cuidadores principales que son los padres, en
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quienes se genera una carga que altera su calidad de vida en todas las dimensiones estudiadas

(fisica, psico-social y socio-econdmica).

Las mediciones de esta carga son diversas e incluyen entre otros, la situacion financiera, la
interaccion social, la resistencia familiar, la calidad de vida y la satisfaccidon con el cuidado
(Astudillo AW, 2008). Aunque se identifican algunas intervenciones para disminuir la ansiedad,
y el estrés de los cuidadores familiares de niflos con enfermedad crdnica, estas son muy

escasas y carecen de un modelo orientador y una medicidn sistematica.

Avances en la conceptualizacion de la enfermedad crdnica como una situacién que genera
impacto en la vida de las familias, de los nifios y sus cuidadores ha permitido el disefio de
diferentes instrumentos de medicién de lo que se denomina la carga del cuidado (Barrera Ortiz
L. 2013). Dentro de estas se resaltan: la Escala de Impacto en la Familia "Impact-On-Family
Scale", que busca medir el impacto de la enfermedad crénica de nifios en la vida familiar, la
repercusion en la situacion financiera y en la interaccién social, la tensidn que vive el cuidador
a cargo del nifio y su sentido de dominio, el indice de Resistencia Familiar, "Family Hardiness
Index" , que explora la resistencia individual frente a la familiar y la Escala de la Estimacion del
Cuidado, "Caregiving Appraisal Scale" que hace una valoracion sobre el cuidado del cuidador

con base en la mirada a la carga subjetiva, el impacto percibido y la satisfaccién con el cuidado.

La entrevista de sobrecarga del cuidador de Zarit también ha sido empleada en cuidadores de
nifios con el propdsito de evaluar la carga percibida por los cuidadores familiares (Xolyanetzin
Montero P, 2014). Sin embargo, los trabajos respecto a la carga de cuidadores de nifios con
enfermedades crdnicas son escasos, en comparacion con la cantidad de estudios centrados en
los cuidadores de adultos. La literatura cientifica muestra que hay evidencia de que para
evaluar la carga de los cuidadores de nifios con enfermedades crdnicas como el céncer,

usualmente se emplea la escala original de Zarit desarrollada para adultos mayores
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dependientes u otros instrumentos elaborados para estudios especificos (Martinez L, 2012). El
uso de éstas y otras escalas nos puede dar una visién parcial de la percepcién vivida por los
padres en dimensiones concretas, pero puede dejarse campos de estudio o dimensiones

dentro de su calidad de vida sin indagar.

A continuacidn se presenta, a modo de resumen orientativo, una seleccion de algunas de las
principales aportaciones que ofrece la literatura actual sobre el tema que se plantea en base a
estudios llevados a cabo en padres de niflos enfermos de cancer y que servira para orientar la

metodologia y desarrollo empirico del mismo;

» Los estudios realizados hasta el momento sobre calidad de vida en nifios oncoldgicos
son limitados debido a las dificultades que tienen en el acceso a conocer la percepcion

de los mismos sobre su calidad de vida (Ibafiez, 2004).

» Los autores que analizan el tema utilizan ambas metodologias, tanto la cualitativa
como la cuantitativa, y se centran fundamentalmente en conocer las necesidades de

los nifios enfermos (Anthony SJ, 2014).

» Existe mucha bibliografia relacionada con la sobrecarga del cuidador en pacientes
adultos, pero muy poca cuando se trata de cuidadores de padres con nifios enfermos

de céncer (Balletbd N, 2007).

» Las dimensiones de la calidad de vida mas estudiadas en los padres son la fisica, la

psicosocial y el apoyo percibido recibido (Llantd MC, 2001).

» Segun la literatura mas actual, la dimensidon que mas afecta a la calidad de vida de

éstos ultimos, es el aspecto emocional, el cual limita y afecta la capacidad de atender
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al propio nifio enfermo y atender sus propias actividades de autocuidado personal

(Rubira A, 2011).

La dimensién menos afectada en la mayoria de los estudios es la dimensién social
(Mejias Rojas L, 2013). Sin embargo, los estudios que analizan esta variable coinciden
en que familias con mayor soporte y apoyo social se adaptan mejor a los cambios

derivados de la enfermedad oncoldgica de sus hijos.

> El estrés es una situacidon que frecuentemente reportan las publicaciones recogidas
gue tratan sobre padres con nifios oncoldgicos y su vivencia con la enfermedad (Grau

Rubio C., 2002).

» las principales necesidades identificadas por madres y padres de nifios enfermos de
cancer en todo el proceso de la enfermedad estan relacionadas con la demanda de
una mayor informacidon por parte de todo el equipo de salud en relaciéon a la
enfermedad de sus hijos, y la adecuacion de las condiciones fisico ambientales de los

centros hospitalarios para los periodos largos de ingresos (Gonzalez Carrion P, 2005).

Las aportaciones de estos estudios encontrados en la bibliografia, han servido para orientar la
metodologia y disefio de estudio de este trabajo junto con el marco tedrico que se planted en

el apartado anterior.

1.4 ASPECTOS MENOS ABORDADOS EN LA LITERATURA

Las sociedades cambian y aunque las enfermedades son las mismas la manera de vivir estas

experiencias es Unica y responden de diferente manera en base a estos contextos individuales.
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Con nuestra revision bibliografica se comprobo que existe un vacio cientifico en la literatura en
relacidn con el conocimiento de cémo viven los padres en su propia piel la enfermedad de sus
hijos cuando padecen un cdncer en nuestro entorno. Los ultimos estudios publicados en
o ) ) _ _ Pagina | 89
nuestro pais van dirigidos a evaluar la calidad de vida reportada por los nifos, bien sea de
primera voz o indirecta a través de sus cuidadores principales, fundamentalmente sus padres
(Eiser C, 2001). Este tipo de estudios dirigidos a los nifilos con cancer, van dirigidos a analizar

aspectos relacionados con los cambios fisicos y psicolégicos que los efectos secundarios de los

tratamientos generan en su desarrollo vital (Fielding R, 2011).

Ahora bien, iqué sabemos de las experiencias de los padres? Mas alla de los cambios fisicos
gue puedan derivarse del estrés o el cansancio por las demandas que exige la enfermedad,
écomo les afecta en sus relaciones interpersonales entre sus otros hijos, pareja, relaciones

sociales...?

Por otro lado, dado que vivimos en una sociedad de cambio y con una amplia diversidad
cultural, ¢afectara estd enfermedad de la misma manera a cada familia independientemente
del contexto social, econdmico y cultural en el que viva? Navarra es una comunidad pequefia
con una poblacién de unos 640.000 habitantes (segln datos del Instituto de Estadistica de
Navarra, 2014) pero con un indice de poblacidn extranjera de nacionalidad no espafiola de un
10.1%. Esta diversidad cultural hace que nos planteemos también si la manera de percibir una

enfermedad es la misma o varia en base a esta interpretacion de la cultura.

Las incdgnitas sobre la vivencia de los padres son amplias. Se sabe que la enfermedad genera
una fuerte crisis en toda la familia pero se conoce poco acerca de las experiencias individuales

sobretodo en momentos actuales donde vivimos cambios sociales, politicos y econémicos muy
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importantes que modifican los contextos en donde se desarrollan estos eventos

desafortunados en las vidas de las personas.

- Es por ello que el presente estudio se plantea objetivos que aporten:
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1. Conocimiento relevante sobre la experiencia de los padres en el contexto actual

socio-econémico de nuestro pails.

2. Ofrezca una investigacion desde enfermeria que aborde el problema desde el marco
tedrico de la fenomenologia, aportando nuevas categorias de analisis que otros estudios

con cuestionarios cerrados de calidad de vida no han podido dar.

3. Se tratard del primer estudio llevado a cabo en la Comunidad Foral de Navarra por

parte de Enfermeria. que analice la experiencia de los padres a partir de su propia voz.

4, Indagara en aquellos aspectos que las familias consideran mejorables para
facilitarles su calidad de vida y la de sus hijos en el proceso de la enfermedad, dando pista a
los equipos de salud y orientando en la toma de decisiones sobre las posibles intervenciones

aplicables en nuestro entorno.
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2.- OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO PRINCIPAL Pagina | 91

La presente investigacion tiene como objetivo principal profundizar en el conocimiento de
cémo viven los padres de nifios enfermos de cancer, el impacto de la enfermedad de sus hijos

en su calidad de vida a través de la descripcidn de sus experiencias individuales.

2.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

A fin de alcanzar el objetivo general se plantean inicialmente unos objetivos especificos que

son:

> Analizar cémo reciben los padres la noticia del diagndstico de un cancer en sus hijos,
considerando este momento como el punto de inflexién y momento inicial del
cambio en la vida familiar.

> Identificar los cambios establecidos en la dindmica familiar y la reorganizacién de
roles y funciones a partir de la noticia del diagndstico.

> Conocer la opinidn de los profesionales sanitarios en cuanto a la relacion de ayuda
terapéutica que se establece con los padres en el proceso de la enfermedad de un
cancer en un hijo en la infancia y la adolescencia.

> Incorporar las aportaciones de los padres y sanitarios para elaborar una propuesta
de mejora futura que beneficie la calidad en el proceso de atencién a estas familias
en el hospital y de cara al alta hospitalaria.
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3.- MATERIAL Y METODOS

Pagina | 92 En un trabajo de investigacion, el apartado de material y métodos es muy importante, ya que
de su correcta elaboracién y aplicacion depende la fiabilidad y calidad de los resultados del
estudio (Asiain MC, 2000). La descripcion pormenorizada de este apartado permite a los
lectores evaluar los resultados y facilita, a su vez, los datos necesarios para que otros

investigadores puedan reproducir este estudio.

Figura 3. Marco del fenémeno de estudio.

Fendmeno de

investigacion

Quién
Cuidadores principales de nifios enfermos de cdncer en edades
de 0 a 15 afos.

Qué

Calidad de vida percibida en los padres a partir de conocer el
diagndstico de cdncer en el nifio.

Por qué

Comprender la vivencia que experimentan los padres con la
enfermedad de un cdncer en un hijo con el fin de aportar
intervenciones dirigidas a subsanar necesidades emergentes en
cada contexto.

Cémo

Entrevista semiestructurada, cuestionarios de calidad de vida y
observacion participante.

Donde

Oncopediatria del Complejo Hospitalario de Navarra: Unidad
de Hospitalizacion pedidtrica y Hospital de Dia de
Oncohematologia.

Fuente: Elaboracién propia
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Este es el esquema inicial que resume a grandes rasgos la elaboracion del marco metodoldgico

gue se siguié en nuestra investigacion.

3.1 DISENO DEL ESTUDIO Pagina | 93

En este estudio se utiliza la metodologia cualitativa que fue contextualizada y fundamentada
en el marco tedrico, como la mds apropiada para este trabajo. El disefio del estudio se eligié
teniendo en cuenta las herramientas metodolégicas que mas nos iban a ayudar para alcanzar
el objetivo principal de la investigacion. Dado que éste busca explorar y profundizar en un
fendbmeno que envuelve las experiencias humanas, el disefio del estudio elegido es la

fenomenologia.

En su sentido mas amplio, 'fenomenologia' se refiere a la percepcion del significado de un
evento de una persona. El enfoque de ésta en la investigacidn para las ciencias de la salud, es
lo que la gente experimenta en relacidn con algin fendmeno relacionado con la salud o la
enfermedad y cdmo se interpretan esas experiencias. Trata de comprender las percepciones
de la gente, perspectivas e interpretaciones de una situacién particular o fenémeno (Van
Manem M, 1990). El método fenomenoldgico no parte del disefio de una teoria, sino del
mundo conocido, del cual hace un andlisis descriptivo en base a las experiencias compartidas
(De la Cuesta Benjumea C, 2006). Desde esta perspectiva, la verdad constituye un complejo de
realidades, lo que hace que la investigacién fenomenoldgica busque la comprensién de la
experiencia humana, tal como se vive en la realidad, procediendo a una cuidadosa recoleccién
y anadlisis de materiales narrativos y subjetivos, dejando asi de lado la visidn reduccionista del

ser humano como sujeto exclusivamente bioldgico (Sanchez B, 2000).
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= La fenomenologia ademas de orientar la visién que la profesién tiene del ser
Pagina | 94 humano, también puede orientar la investigacion en Enfermeria para contestar
preguntas relacionadas con los fendmenos experimentados en relacién con la

salud humana, tal como estos se presentan en el ser (2010: 133).

» Puesto que la experiencia vividalo puede ser clasificada con el significado que
tiene para quien la vive directamentguien hace investigacion desde la
fenomenologia, debe estaarticularmente atento a la realidad de ese opor lo |
cual, este método investigativo, a difererd®aotros, tiene una intima relacion con

|

la practicade Enfermeria (2010: 134). .

|
* Es muy utilizada en Enfermeria para estudiar flE@menos psicosociales que
rodean determinadastuaciones relacionadas con la saludadepersonas (201d_:

134). I

* Desde la fenomenologia se pueden investigan Enfermeria objetivos relacionadbs
con todos losspectos fenomenoldgicos de la salud y la enfermeeladiyos a la|

planificacién y gestién sanitaria, a kisencias de las personas aquejadas por iuna

enfermedado por determinados factores de riesgo, a las relacientge los-
|

R e e e e e e e |

profesionales sanitarios y los sujedo®s que atienden.

|
I
I
I
I
I
|
I
I
I
I
I
I
I
|
I
I
.

También sefala esta autora, que la fenomenologia busca hacer un relato exacto de lo que se
experimenta para reconocer la vivencia de estar en el mundo de una manera particular; no
busca comprobar veracidad sino que la asume; no pretende explicar ni juzgar; solamente
refiere la experiencia que se vive; su producto final es, por lo tanto, la descripciéon exhaustiva
de un fendmeno estudiado. Vanegas C, (2010) reflexiona sobre la importancia de este método

en la investigacidon tal y como se recogen en este cuadro;
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Para otros autores como Van Manem M (1990), la fenomenologia es una técnica cualitativa
gue resulta atractiva para la investigacién en enfermeria y cuyos temas fundamentales para las

experiencias de vida de los seres humanos son, por ejemplo;
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«  Elsignificado de la salud y el estrés
*  Laexperiencia del duelo

. La calidad de vida con una enfermedad croénica.

En conclusidén, el objetivo de la fenomenologia es la investigacion directa y la descripcidn de los
fendmenos, sin establecer especulaciones sobre sus explicaciones causales o su realidad
objetiva, es decir, busca comprender cémo las personas construyen el significado de los
hechos que se pretenden explicar. Es por todas sus caracteristicas por las que la resulta ser

mas acorde para abordar nuestro estudio de investigacion.

3.2 AMBITO DE ESTUDIO Y MUESTREO

A la hora de seleccionar la muestra en los estudios cualitativos, se requiere determinar los
perfiles relevantes de las personas, contextos y acontecimientos sometidos a estudio. Una vez
definida la poblacién, se buscan grupos que posean las caracteristicas apropiadas y una

muestra, esto es, una parte representativa de la poblacién y el tiempo.

Existen diferentes tipos de seleccion de muestras que diferentes autores ofrecen en la
literatura (Téjar Hurtado JC, 2006; Strauss y Corbin, 2002). La eleccidon de un método u otro

dependera del propdsito del investigador y las caracteristicas del objeto de estudio.
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La eleccion de la muestra en estudios cualitativos sigue principios muy diferentes a los que

siguen las ciencias probabilisticas basadas en muestreos aleatorios, por conglomerados,

sistematico o multietdpico entre otros (Martinez Salgado C, 2012). Las principales
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caracteristicas de las muestras en este tipo de metodologia son (Vanegas C, 2010; Martinez

Salgado C, 2012);

AN

La muestra en investigacién cualitativa no busca una representacion estadistica sino

comprender el discurso acerca del objeto de estudio.

v La aproximacién puede trabajarse con grupos relativamente pequefios, incluso de

un Unico informante.

v' Cada unidad, o conjunto de unidades, es cuidadosa e intencionalmente seleccionada
por sus posibilidades de ofrecer informacién profunda y detallada sobre el interés

de la investigacion.

v El objetivo en la seleccidon de la muestra no es la medicién si no la comprensién del

fendmeno y su complejidad.

v' La eleccidn del tamafio muestral no parte de un nimero determinado de antemano
sino que se va formando en la medida que avanza el estudio y se incorpora

informacion.

v El tamafio definitivo se conoce cuando el estudio ha culminado y se hace en base a
la saturacion del dato, es decir, cuando llega al punto en el cual se ha escuchado ya
una cierta diversidad de ideas y con cada entrevista u observacién adicional no

aparecen ya otros elementos.

v Lariquezay el valor de la muestra no se basa en tanto al tamafio de ésta sino que se

mide por su riqueza y aportacion de informacidon sobre el fendémeno de estudio.

R
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Para seleccionar la muestra en nuestro caso, se siguié el llamado muestreo “tedrico o
intencional”, en el cual las unidades o situaciones a incorporar se eligen a partir del
conocimiento tedrico que se va construyendo sobre la marcha, con la informacién que va
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emergiendo a lo largo del estudio. Este método ayuda a optimizar la probabilidad de describir
toda la amplitud del fendmeno y a reconocer condiciones de contexto y normas culturales

(Téjar Hurtado JC, 2006). En este tipo de muestreo lo importante no es la cantidad si no el tipo

y adecuacién de la informacién acorde con nuestro objetivo de estudio.

El trabajo se ha realizado con padres y madres con hijos, en edades comprendidas entre los 0y
15 afos de edad, que recibieron un diagndstico de cancer dentro de los ultimos 5 afios previos
a la entrevista, es decir, entre el 2008 y 2013. Todos ellos han sido diagnosticados y tratados
en el Servicio Navarro de Salud y han requerido hospitalizacion en algin momento dentro del

proceso de la enfermedad en el Complejo Hospitalario de Navarra.

Partiendo de esta evidencia cientifica se realiz6 el estudio con una muestra final de de 14
informantes (10 madres y 4 padres) cuyas caracteristicas individuales en sus contextos de
analisis nos han permitido conocer y profundizar en el fendmeno de interés. La seleccion de las
familias ofrece una muestra heterogénea en cuanto a diagndsticos de la enfermedad vy

caracteristicas intrinsecas de cada familia.

Por otro lado, y con la finalidad de mejorar el contenido y analisis de la investigacion, Se
entrevistd en una segunda fase, al personal sanitario que lidia cada dia la batalla que sufren
estos padres con las enfermedades de sus pequefios. En total han sido 17 los informantes
dentro del bloque de los profesionales de la salud: 2 pediatras, 10 enfermeras y 5 auxiliares de
enfermeria, todos ellos trabajadores activos en la Unidad de Pediatria y Hospital de Dia del

Complejo Hospitalario de Navarra. También se realizd una entrevista personal a la Trabajadora
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Social de ADANO (Asociacion de Ayuda de Cancer de Nifios en Navarra) cuyas aportaciones
también sirvieron para enriquecer el estudio fenomenoldgico. Todo ello suma una muestra

total de 32 entrevistas individuales realizadas por la autora de esta tesis.

3.3 LUGAR DE RECOGIDA DE LOS DATOS

Se planted la via mas accesible para poder acercarnos a la poblacién objeto de estudio. En
este caso, el lugar de recogida de datos se llevé a cabo en la Unidad de Hospital de Dia de

Oncohematologia en Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra (CHNA).

La eleccion de llevar a cabo la recogida de datos en este lugar se fundamenta principalmente
por ser el lugar por el que pasan todos los nifios diagnosticados de un cancer y comienzan el
tratamiento. Ademas es un area mas tranquila que la Unidad de Hospitalizacién y por tanto se

han llevado a cabo las entrevistas con calma y en profundidad.

3.4 SELECCION Y CAPTACION DE LOS PARTICIPANTES

El acceso a esta poblacidn no ha sido tarea facil por varios motivos. En primer lugar estamos
ante un grupo de poblacion reducido dado que la incidencia de casos en Navarra, tal y como se

comento en la introduccidn, gira en torno a 13 o 15 casos al afio.

Para la seleccién de los informantes se contd con la ayuda de los responsables médicos
pediatras del Complejo Hospitalario quienes nos orientaron sobre aquellas familias que por sus
caracteristicas particulares, veian mds accesibles a participar en el estudio. Una vez

identificadas las familias que podian participar en el estudio, se les informé detenidamente del
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datos
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Tabla 10. Criterios de inclusion y exclusidn de los participantes

CRITERIOS DE INCLUSION

CRITERIOS DE EXCLUSION
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v" Padres y/o madres que cuiden de un Padres y madres con hijos enfermos
hijo con cdncer en edades de cancer en estado grave o que por
comprendidas entre 0 y 15 afios. sus condiciones particulares el

responsable médico del nifio
desaconseje su participacién en el
estudio cualitativo.

v" El nifio haya recibido el diagnéstico
dentro de los ultimos cinco afios
previos al momento de la entrevista.

v' Familias que una vez propuesto el
estudio, auln aceptando la
participacién, decidan abandonar
voluntariamente.

v Se encuentren en seguimiento en
cualquiera de las fases de la
enfermedad.

v' Acepten participar en la investigacion
previa firma del consentimiento.

Fuente: Elaboracién propia

3.5 METODO Y RECOGIDA DE LOS DATOS

Dentro de la parte empirica de esta investigacion, la recogida de datos se realizd durante un
periodo continuado de tres afios, desde Septiembre del 2013 hasta Junio del 2016. El principal
método de eleccidén para recoger la informacién fue la entrevista semiestructurada para todos
los informantes. En el caso de los padres, se les pasaron a su vez tres tipos de cuestionarios
para comprobar si la informacion recogida en los cuestionarios contrastaba con la analizada en

las entrevistas.
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3.5.1 Entrevistas semi-estructuradas individuales

Pagina | 100 La herramienta de trabajo més fuerte en la recogida de los datos y con la cual se ha trabajado
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en profundidad, ha sido la entrevista semiestructurada. Esta presenta ventajas que otros

métodos no nos ofrecen (Ortego MC, 2006):

¢ Esuna estrategia barata y flexible.

¢ Se obtiene mucha informacién en poco tiempo.

*  Permite observar el comportamiento verbal y no verbal.

e Ofrece la oportunidad de expresar pensamientos y sentimientos.

¢ Proporciona el efecto terapéutico de la escucha activa.

Todas las entrevistas fueron realizadas de manera individual por la autora de este estudio.
Para llevarlas a cabo se precisé de un periodo previo de preparacién. Sierra (en Galindo, 1998:
345) nos aclara que “no existen reglas fijas sobre la forma de realizar una entrevista ni
procedimientos protocolarios que modelen a priori la conducta del entrevistador”. Sin
embargo, la experiencia en el empleo de esta técnica ha permitido delinear un conjunto de

principios que pueden ser Utiles para su preparacion y desarrollo.

Segln este autor podemos identificar tres fases en esta actividad: la fase de preparacién, la
fase de desarrollo, y la fase del informe final. En nuestro estudio seguimos estos pasos en este

proceso de recogida de datos.
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Figura 4. Procesamiento para la recogida de datos

| Conocimiento previo del contexto de estudio.
|

| .z .
 Presentacidon personal del entrevistador a los

|
|
| Pagina | 101
. [ Y. Ly . :
FASE DE PREPARACION ._/. informantes. Seleccidon del lugar de la entrevista |,
|
1
1
1
|

. previo acuerdo con el informante. Entrega del
| consentimiento informado. Aspectos positivos del
1

Didlogo en la maxima relacién de confianza :
FASE DE DESARROLLO posible favoreciendo en todo momento el:

ambiente calido que facilite la comunicacion con |
el informante. Grabacion de la entrevista. :

| Reconstruccién (sobre el material grabado y la

| transcripcion de la entrevista) una narracion que

1
:
I
FASE DEL INFORME FINAL -/' refleje lo mas fielmente posible el relato del |
:
I
I
I

| entrevistado y su verisimilitud en relacion al

. fenédmeno estudiado.

Fuente: elaboracion propia.

La planificaciéon de la entrevista fue fundamental para que la informacién recolectada fuera util
en la investigacion. Se trabajaron las habilidades y capacidades de la autora de este trabajo

para hacer frente a las entrevistas con los informantes del ambito de estudio.

En este contexto y para cumplir este objetivo, se reforzaron actitudes y habilidades que todo
entrevistador debe tener en cuenta antes de comenzar con la practica de la entrevista (Fraser

R, 1990);
- Lasituacidon comunicativa que rige el intercambio del didlogo.

- Los usos del lenguaje apropiados para los intercambios con el entrevistado.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan

uphna




CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Pagina | 102

upna

- El contexto y la relacién con el entrevistado.

- Eljuego de ocultamiento y revelacion inter subjetiva con el entrevistado.

- Los factores cognoscitivos o emocionales implicitos en la entrevista.

Estos y otros muchos aspectos relacionados con los principios basicos de la comunicacién, han
sido trabajados en esa primera fase de planificacién. En esta fase también se establecid el
guién de preguntas y los campos de estudio que se pretendian explorar en base a los objetivos
inicialmente preestablecidos en el estudio y que pueden ser consultados en el apartado de

anexos.

Una vez pasado este periodo de planificacién se procedié al desarrollo de las entrevistas y

siguientes fases del proceso de recogida de informacion.

Dada la naturaleza cualitativa de esta técnica en la recogida de datos, el nimero de
participantes no se establecié en la fase de planificacidn, si no que se definid en la medida que
con las aportaciones de los informantes, se iban descubriendo nuevos campos de estudio y
abriendo areas de investigacion que previamente no se habian establecido. Llegado al punto
de saturacion de informacién que permitié explorar el objetivo del estudio, se finalizd la
recogida de datos. Por este motivo el andlisis y la recogida de los datos se ha desarrollado a lo

largo de tres anos.

De este modo se concluyd con un total de entrevistas individuales a razén de; 10 madres, 4
padres, 2 pediatras, 10 enfermeras, 5 auxiliares de enfermeria de hospitalizacion y la
trabajadora social de la asociacion ADANO. El acceso a las entrevistas de estas familias se llevd
a cabo previo contacto con el personal médico y de enfermeria del Hospital de Dia del
Complejo Hospitalario, dado que su criterio era necesario para conocer la disposicion de los

padres a ser entrevistados. La entrevista se concertd previa presentacién con los padres, a
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quienes se les informd del estudio y se les ofrecié disponibilidad absoluta para realizar la
entrevista en donde ellos decidiesen. Para la comodidad de todos se realizaron en el mismo
centro en una sala pequefia donde podiamos tener intimidad y llevar a cabo el didlogo sin
) ) ) ) ) Pagina | 103
interrupciones, ruidos u otros disturbios. Se aprovecharon los dias que acudian a consulta de

revisibn y en momentos en los que los pequefios recibian tratamiento o esperaban los

resultados de sus analiticas.

La entrevista focalizada o semi-estructurada, como su nombre lo indica, nos ha permitido
concentrarnos en aquellos aspectos especificos acerca de los cuales el sujeto ha sido
estimulado a hablar libremente. Sin dejar de ser una entrevista abierta, posee un mayor grado
de estructuracion que la entrevista profunda. Por lo general, es empleada con sujetos que han
participado de una misma situacidén, para estudiar cambios de actitud, para estudiar
situaciones que seran objeto de trabajo social, animacion cultural o de tipo educativo;
igualmente para abordar problemas poco conocidos por el investigador y que seran estudiadas
mas adelante (Pérez F, 2005). En otras palabras lo que nos permite la entrevista
semiestructurada es que el sujeto, en tanto a que es participante de una experiencia, es

tomado como medio para llegar a nuestro objeto de estudio (Fraser R, 1990).

La informacion recogida en las entrevistas se completd con la observacidon como otra habilidad
dentro de la metodologia cualitativa. Burns y Groven (2004) sefialan que la observacién es un
método fundamental en la recoleccién de datos en los estudios cualitativos. El propdsito es
recoger informacién de primera mano en el lugar natural donde ocurre la situacién. En nuestro
caso esta técnica ha permitido percibir y registrar todas aquellas variables relacionadas con el

entorno y contexto en el que se ha desarrollado la entrevista en un cuaderno de campo.
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Pero esta observacién no se limitd sélo a la toma de notas en el momento de las entrevistas o
inmediatamente después a éstas. La autora de este trabajo cuenta con un periodo de casi dos
afios (Septiembre de 2012 hasta Julio de 2014) en el cual estuvo trabajando como enfermera
en la planta de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra donde pudo observar de
primera mano las vivencias de las familias con nifios enfermos de cancer. Durante este periodo
la “observacion participante” entendida segiin De Walt, (2002) como el proceso que faculta a
los investigadores a aprender acerca de las actividades de las personas en estudio en el
escenario natural, permitid a la investigadora de este trabajo a conocer y acercarse de primera
a mano a los “detalles” de las rutinas que estos padres con nifios enfermos de cancer, vivian
durante el periodo de hospitalizacién. Esta experiencia favorecié el acercamiento y la

exploracion de este campo objeto de estudio.

Los datos generados a partir de la observacién del entorno y de todos los contactos con
familiares, personal sanitario y otros colaboradores (como miembros de asociaciones,
familiares, amigos de afectados...) se fueron recogiendo de forma continuada en un cuaderno
de campo. Estas aportaciones ayudaron al trabajo reflexivo en la recogida y procesamiento de

los datos asi como en el analisis y discusién de los mismos.
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3.5.2 Cuestionarios cerrados

Los cuestionarios cerrados no son una herramienta propia de la metodologia cualitativa. Sin
embargo la decisién de emplearlos en el estudio, se justifica en base a que se pretendia
conocer si la informacion reportada en los mismos, coincidia con la que nos ofrecian los
informantes. Se utilizaron como otra fuente de informacidn para complementar el fendmeno y

objeto de estudio.

La seleccién y eleccion de éstos, se realizd en base a los objetivos iniciales que se plantearon
conocer. La literatura ofrece instrumentos para evaluar el estado fisico y emocional de los
cuidadores de enfermos crénicos. Dado que se pretendia explorar las dimensiones en la
calidad de vida de nuestros informantes cuidadores de nifios con cancer, se revisaron los mas

utilizados en estudios sobre cuidadores principales y se seleccionaron tres (Bardn R, 2009):

1. Entrevista de Carga del Cuidador Zarit: prueba psicométrica de calificacién objetiva
compuesta por 22 items, que evallan la presencia o ausencia de éste, y mediante
el andlisis por cada uno de sus factores se pueden determinar las cualidades de la
carga presente en el cuidador (Zarit SH, 1980).

2. El Cuestionario de Calidad de Vida SF-12 que evalua la satisfaccidn del individuo en
cuatro dimensiones; apoyo social, satisfaccion general, bienestar fisico/psiquico,

distensidn laboral y tiempo libre. Dispone de dos versiones traducidas al Espafiol,

la extendida SF-36 y la reducida SF-12 (Arostegui |, 2008).

3. El cuestionario Duke-UNC: se trata de un cuestionario autoadministrado indicado
en la poblacidn general que evalla el apoyo social percibido. Consta de 11 items 'y
una escala de respuesta tipo likert (1-5). El rango de puntuacidn oscila entre 11 y

55 puntos (Belldn JA, 1996).
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A modo de conclusidn para cerrar este apartado, se refleja en el siguiente diagrama el proceso
de recogida de datos en el que converge todo lo descrito anteriormente, siendo en su conjunto
la fuente de datos que se procedidé a analizar e interpretar siguiendo los principios tedricos de

la metodologia seleccionada para el estudio.

ENTREVISTAS Q

OTRAS
FUENTES

Figura 5.

Fuente: Elaboracién propia

3.6 ANALISIS Y PROCESAMIENTO DE LOS DATOS

El manejo de los datos se llevd a cabo de manera secuencial siguiendo un proceso de
reduccion, codificacidn y seleccion de los mismos. Este proceso busca descomponer en partes
los argumentos de los informantes y resumirlos teniendo siempre presente el contexto en el

que se producen los datos que vamos analizando.

Todas las entrevistas fueron grabadas previo consentimiento verbal (en el caso del personal
sanitario) y escrito (en el caso de los padres). Las grabaciones de todas las entrevistas se
transcribieron literalmente por la propia autora de este estudio quien llevd a cabo todo el
proceso de este analisis. El trabajo de transcripcion literal conllevé un tiempo y dedicacién y
supuso un total de mas de 100 paginas de texto que no serdn anexadas a este informe por
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motivos de confidencialidad. No obstante, las pongo a disposicién de los miembros del tribunal

para su consulta si lo consideran necesario.

Cada entrevista transcrita fue trabajada de manera individual y analizada en su propio
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contexto, de manera que no se daba por concluida hasta no estar perfectamente analizada.

Para ello se realizaron tres lecturas consecutivas:

- 12: Una lectura inicial detenida que nos situaba en el contexto y permitia

identificar los fragmentos de interés en cada tema tratado.

- 22: La segunda lectura se realizé con el subrayado por colores de aquellos

- 32: Latercera lectura incluia recuadrar las palabras claves que permitian acceder

|
|
|
I
aspectos relacionados entre si con el fin de facilitar la seleccidn de categorias. |
|
|
a los fragmentos seleccionados para incluir en las categorias de estudio. -

|

|

Una vez realizadas las lecturas se elaboré una tabla Excel en donde se identificaron las
categorias que iban apareciendo en cada entrevista analizada. Estas unidades de anélisis
respondian en todo momento a los objetivos planteados inicialmente, pero dadas las
caracteristicas de esta metodologia, iban apareciendo nuevas categorias e incorporandose
como unidades de andlisis en la tabla Excel que sirvid de guia para la posterior exposicidon de

resultados.
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Para cada categoria definida, se incorporaron los propios fragmentos de las entrevistas con el
fin de dar valor empirico al andlisis a partir de la voz de los informantes, que son en definitiva

la fuente de informacidn real y los sujetos generadores de las categorias de analisis.
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Se valoré realizar el analisis de los datos con programas informaticos preparados para codificar
datos cualitativos como por ejemplo Nudist Vivo (Gill Garcia E, 2002). Sin embargo se opté por
hacer el trabajo con dedicacién y esfuerzo personal por la parte investigadora con el objetivo

de acercarse en profundidad a los datos y conocer el manejo del mismo desde dentro. De este

modo también se contribuye al conocimiento en el uso de esta metodologia para futuras
investigaciones.
Figura 6. Procesamiento de los datos

® o
\
o o

Fuente: elaboracidn propia.

Este modelo de analisis llevado a cabo en nuestro estudio, sigue el modelo que siguen autores
de la bibliografia como Huberman y Miles (1994). Todas estas fases se han llevado a cabo en
un proceso de interaccién continuo de pensamiento, analisis y accidén, reformulando
preguntas, matizando objetivos e interpretando los datos para volver a replantearnos las
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conclusiones obtenidas y poder finalmente describir el fendmeno de las experiencias vividas

por los protagonistas del estudio.

En este trabajo los resultados de todo este proceso se presentan en el proximo gran apartado,
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mientras que la interpretacién y discusién de los mismos, se redacta en los capitulos finales

con los que se culminara el analisis del fendmeno objeto de la investigacion.

3.7 VALIDEZ Y FIABILIDAD DE LOS RESULTADOS

En la investigacion cualitativa el entendimiento de la realidad es el propésito fundamental
(Cortés G, 1997). En este sentido lo que hace que un estudio sea cientifico no es la
generalizacién de los resultados sino la capacidad de explicar el fendmeno en profundidad y
esto se logra basicamente, mediante la presencia critica del investigador en el contexto de
ocurrencia del fendmeno asi como a través de la triangulacion de las fuentes de informacion.
En esta investigacidn se trabaja por explicar la realidad tal y como la perciben los sujetos que
participan de ella. Tal y como sostiene Graciela Cortés (1997) no se trata de captar la realidad
“que existe” sino la realidad que se percibe y que es a fin de cuentas la verdadera existente
para los participantes. De acuerdo con Cuba y Lincon (1987) “la realidad es un conjunto de
construcciones mentales de los seres humanos”. Siguiendo a estos autores maestros en la
metodologia cualitativa, la validez de un estudio en esta metodologia estd basada en la
adecuada representacion de esas construcciones mentales que los informantes ofrecen a la

parte investigadora.

Por otro lado la confiabilidad se define como la posibilidad de descubrir resultados similares si
la investigacidon se repitiera en condiciones similares. Sin embargo la replicabilidad de

contextos y situaciones reales particulares es dificil de conseguir con exactitud dado que dicho
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contextos y sus realidades particulares no pueden ser absolutamente idénticas (Cortes G,
1997). En este sentido la confiabilidad que ofrece un estudio cualitativo se basa en la
capacidad de la parte investigadora de definir el método de recogida de datos con exactitud y
el acceso a la fuente de datos, con la finalidad de permitir la réplica de los resultados en

nuevas investigaciones.

Nuestro estudio cumple con los criterios de validez y confiabilidad propios de la metodologia
cualitativa. Existen numerosas maneras de asegurar ambos aspectos dentro de la metodologia
cualitativa; algunas se relacionan con el investigador, otras con los métodos de recogida de

datos y otras con el andlisis de la informacidn (Patton, 1990).

En relacién al cumplimiento del rigor cientifico que sigue esta tesis, se establecen una serie de

criterios metodoldgicos que permiten justificar la validez interna y confiabilidad de ésta:

» La seleccion de la muestra representa la poblacién en el contexto de estudio
permitiéndonos acercarnos a la realidad concreta percibida en este ambito; en nuestro
caso las familias que viven con niflos enfermos de cancer en la infancia y adolescencia

en la provincia de Navarra.

» El método de recogida de datos se basa en entrevistas semi-estructuradas que se
desarrollaron con un guidn previo elaborado en base a una extensa revision

bibliografica que permitid ver las categorias mas analizadas por otros autores.

» La fuente de datos sigue el método de triangulacién propio de la metodologia
cualitativa en donde se combina la recogida de informacion a partir de: entrevistas,

cuestionarios y la observacion participante.
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» Se ha conseguido la saturaciéon del dato en cada una de las categorias analizadas

previamente identificadas y definidas.

> La principal fuente de informacién derivada de las entrevistas, son recogidas en
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grabaciones sujetas a la confidencialidad de los participantes y a su vez han sido

transcritas en su totalidad. Esto permite constatar la veracidad de la fuente de datos

siendo ésta una manera de dar evidencia y permanencia al dato empirico.

» Para futuras investigaciones se presenta en este trabajo un disefio de estudio bien
definido vy justificado en cada una de sus partes, lo que permite al lector hacer una

réplica metodoldgica del mismo en investigaciones futuras.

La validez y confiabilidad en los estudios cualitativos sigue generando debate por la dificultad
en establecer una transferencia de datos en contextos similares (Denzin y Lincon, 2005). La
replicabilidad del estudio constituye uno de los mas altos criterios de confiabilidad. En nuestro
trabajo este aspecto queda subsanado dado que se ha definido con extremo detalle el
contexto donde se desarrolla el estudio, asi como el método de andlisis de recogida y
procesamiento de la informacién. Con todo ello podemos decir que el estudio que se presenta
cumple con el rigor cientifico propio de la metodologia cualitativa lo cual no sélo le permite ser
replicado en investigaciones futuras, si no que ademas, permite hacer posible el

entendimiento riguroso de la realidad estudiada.
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3.8 CONSIDERACIONES ETICAS

Antes de comenzar con el trabajo de campo, se tuvieron en cuenta toda una serie de requisitos
pagina | 112 de rigor ético y legal que permitiesen llevar a cabo el proyecto planteado de la tesis. Se
agina

siguieron los pasos necesarios para conseguir estos permisos de manera que este trabajo

cuenta con la aprobacidn de los siguientes organismos que quedan adjuntados en el apartado

de anexos:
1. La aprobacién del Comité de Etica del Complejo Hospitalario de Navarra (CHNA)
2. La aprobacidn de la Direccién médica y de Enfermeria del CHNA
3. La aprobacién de la Fiscalia de Menores, a quienes se les remitié una copia del

proyecto con el fin de preservar la seguridad y proteccién de datos de las familias

y los menores. Este permiso fue solicitado por parte del Comité de Etica

Una vez realizados estos tramites y contando con esta documentacion de aprobacion, se llevd
a cabo el trabajo de campo. Se informd del proyecto a la Supervisora de la planta de
Oncopediatria, asi como al Director del area y todo el personal de enfermeria. A todos los
informantes se les explicé de manera oral el proyecto y se les entregd un Consentimiento
Informado el cual cumplimentaron todos de manera voluntaria y también esta a disponibilidad
del tribunal evaluador de esta tesis. En todo momento se les garantizé la confidencialidad del
mismo modo que se les informd de la metodologia del trabajo tal y como queda registrado en

el documento del Consentimiento Informado disponible en el anexo.
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Todos los datos recogidos serdn depositados en un Fondo de Investigacion de Tesis propiedad
de la Universidad Publica de Navarra y del Departamento de Ciencias de la Salud, que quedara
abierto para futuras investigaciones, si bien sélo se tendrd acceso a aquellas en las que se haya
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dado permiso previo del participante para utilizar abiertamente esa informacién, tanto de las

grabaciones como las transcripciones de las entrevistas.

Esta metodologia de trabajo se nutre de la comprensién e interpretacidon de las experiencias
de nuestros informantes, quienes de primera mano ofrecen su voz como objeto de la
investigacion. Por ello, siguiendo las aportaciones de autores como Castillo (2000) podemos
decir que la ética guia de los investigadores interpretativos, se debe basar en ser verdaderos
frente a las palabras de los propios participantes, respetando su voz y experiencias en el texto

descrito; aspecto que en este trabajo se ha tenido en cuenta en todo momento.

3.9 POSIBLES LIMITACIONES Y DIFICULTADES DEL ESTUDIO

El acceso a la fuente de datos ha sido laborioso y ha exigido trabajo y dedicacién por la parte
investigadora, dado que se requieren adquirir ciertas habilidades y aptitudes personales en
este tipo de metodologia de trato humano. Para ello la propia autora junto con la parte
directora de la tesis, tuvo que realizar un esfuerzo académico y personal importante para
nutrirse de los principios metodoldgicos que la fenomenologia aporta a la ciencia de

Enfermeria.

Otro aspecto a considerar que cred controversia durante el trabajo de campo, fue el proceso
de seleccion de los informantes. Si bien es cierto que Navarra es una Comunidad pequeia con
una incidencia en el cancer infantil de entre 13 y 15 casos nuevos al afio, se dudd en un primer

momento, si la fuente de datos seria suficiente para alcanzar nuestro objetivo de estudio. Sin
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embargo, esta desconfianza inicial que se planteé en un primer momento, se resolvié sin
dificultad a lo largo del trabajo dado que se puede afirmar que se ha conseguido la saturacién
de los datos en cuanto a las experiencias de los padres percibidas en sus vidas ante el
diagndstico de un cancer en sus hijos dentro de la edad pediatrica y la adolescencia. Para
conseguir este principio fundamental de la metodologia cualitativa planteado por autores
como Glaser y Strauss (1967), el procedimiento de eleccion de los participantes se termind
cuando la inclusidn de nuevos datos consideramos que no aportaba informacién nueva a la ya

incluida.

En relacidn a las entrevistas con el personal sanitario, el acceso también fue muy complicado
dado que es un servicio con bastante carga de trabajo y aunque se les facilitd el realizar la

entrevista a cualquier hora, fecha y lugar, no fue tarea facil.

Cabe mencionar en este punto, que este trabajo dispone de un proyecto de tesis anterior en
donde se planteaba entrevistar a los niflos enfermos de cancer con el fin de analizar de igual
modo que en los padres, su experiencia con la enfermedad. La decisién de cambiar el proyecto
inicial y dirigir la atencidn de la investigacién Unicamente en la percepcién de los padres, fue
porque se valoré con la revision bibliografica, que existen pocos estudios que evalien la
calidad de vida percibida en este grupo de poblacién frente a aquellos que lo hacen en los
nifios. Por este motivo se decidié centrar la mirada en la voz de los padres, quienes muchas
veces sufren en silencio incluso y de este modo, se les podia dar la oportunidad de dar a
conocer su vivencia, aportando conocimiento que sirva en el mafiana para mejorar sus propias

vidas y las de personas que viven sus mismas experiencias.
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CAPITULO III.

RESULTADOS

“Lo propio del saber no es demostrar, sino saber interpretar”

Michael Foucoult, 1970
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Tras la recogida, procesamiento y analisis de los datos, procede exponer los resultados
obtenidos. Para ello se requirié un minucioso trabajo de identificacién, definicién y descripcidn
de las categorias de analisis junto con una posterior interpretacién de los datos. Dadas las
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caracteristicas de esta metodologia, los resultados se describen con la propia voz de los
informantes con el fin de dar rigor cientifico a este estudio. Este discurso narrativo de

resultados, dara pie a los capitulos finales donde se discuten los temas planteados en los

objetivos de esta tesis.
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1. PERFIL DE LOS INFORMANTES

Se ha trabajado con las aportaciones de un total de 10 madres y 4 padres, quienes han
permitido ofrecer referencias de un grupo de familias heterogéneo los cuales dan a conocer la pigina | 117
poblacién afectada por este problema en el dmbito de estudio, siendo en este caso, La
Comunidad Foral de Navarra. A cada informante se le identificd con un cédigo andnimo con el
fin de preservar la confidencialidad de los datos personales. El cédigo responde a la siguiente

secuencia:

E (entrevista) + Numero de la entrevista por orden de realizacion

P (padre) / M (madre) / E (enfermera) / A (auxiliar) / D (doctor)

Fecha de la entrevista (dia, mes, afio)

La edad media de los participantes ha sido de 45 afos y la participacion ha sido
predominantemente femenina debido a que han sido las madres quienes mas dispuestas han
estado a la hora de ser entrevistadas. En cuanto al origen de los informantes, podemos decir
gue la mayor parte son procedentes de Pamplona, siendo estos 10 de los 14 entrevistados, 2
procedentes de pueblos dentro de La Comunidad de Navarra y otros dos de nacionalidad

extranjera pero residentes en ésta.

Tal y como se puede ver en la tabla 11 que sigue a continuacidn, también se han clasificado e

identificado la situaciéon laboral de los informantes asi como su estado civil, por ser
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informacidn relevante a nuestro interés en el estudio cuando lleguemos al punto de analizar

los cambios en su calidad de vida, asi como su situacion civil.

Tabla 11. Perfil demografico de los padres y madres informantes
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Cadigo Sexo(**) Edad Procedencia Situacion Situacion
Entrevista(*) civil(***) laboral
E1M(091213) M 42 Pamplona Casada (1) Activa
E1P(091213) Vv 50 Pamplona Casado (1) Paro
E2M(101213) M 41 Pamplona Casada (1) Paro
E3M(171213) M 41 Pamplona Divorciada Baja
E4P(091214) Vv 39 Pamplona Casado (1) Permiso
E5P(240214) Vv 41 Ablitas Casado (1) Paro
E6P(080414) Vv 44 Estella Casado (2) Baja
E7M(120514) M 42 Pamplona Casada (1) Paro
E8M(210514) M 38 Pamplona Casada (1) Baja
E9M(010914) M 39 Pamplona Casada (1) Baja
E10M(020714) M 42 Pamplona Casada (1) Renuncia
E11M(201014) M 41 Nicaragua Divorciada Baja
E12M(231014) M 40 R. Dominicana Casada (1) Paro
E13M(231014) M 44 Pamplona Casada (1) Activa

(*). M (madre), P (padre)
(**). M (mujer), V (varon)

(***).Casado (1): casado una vez, Casado (2): casado dos veces
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Tan s6lo dos madres mantuvieron su actividad laboral tras conocer el diagndstico de cancer en
su hijo. En el resto de los casos, 5 participantes se encontraban en situacion de paro laboral y
predominé con 7 informantes, los padres y madres que cogieron la baja o pidieron permiso

Pagina | 119
para atender la enfermedad de su hijo.

Graficos 3-4. Ocupacion y situacion civil de los informantes

Ocupacion de los informantes

Renuncia
Permiso
Baja

Paro

Activo

Trabajan: 2 (14,29%) / No trabajan: 12 (85,71%)

Situacién civil de los informantes

Solteros
Divorciados
Casados (2)

Casados(1)

Casados (1).- Primer matrimonio / Casados (2).- Segundo matrimonio

Elaboracién: Fuente propia.
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En cuanto a la situacidn civil, el 85.7% estan casados en el momento de la entrevista, pero de

éstos, el 16.6% viven un segundo matrimonio, siendo la conciliacién en ambos casos

identificados, previo al momento de conocer la enfermedad del nifio. También contamos con
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un caso de una pareja divorciada durante el proceso de la enfermedad del hijo, y el caso de

una madre soltera.

Tabla 12. Perfil de los nifios correspondientes a cada padre/madre informante

Cadigo Sexo Edad PF(*) Diagndstico(**) Situacion Actual  Lugar(**¥*)
E1IM/P(091213) V 15 1:1 Sarcoma Edwin Tratamiento HD
E2M(101213) M 4 1:1 LLA Tratamiento HD
E3M(171213) M 13 1:2 LLA Tratamiento HD
E4P(091214) M 4 1:2 LLA Tratamiento HD
E5P(240214) \ 13 2:2 LLA Tratamiento HD
E6P(080414) \ 1 1:1 LLA Tratamiento HD
E7M(120514) \Y 6 2:2 Sarcoma Edwin Tratamiento H
E8M(210514) \Y 10 2:2 Sarcoma Edwin Tratamiento H
E9M(010914) M 6 2:3 LLA Tratamiento H
E10M(020714) M 1 2:3 Glioma cerebral Seguimiento CE
E11M(201014) M 10 1:3 Sarcoma Edwin Tratamiento H
E12M(231014) \Y 12 1:1 Osteosarcoma Tratamiento H

fémur
E13M(231014) \Y 14 1:3 Glioma cerebral Tratamiento HD

(*). PF.- Posicion que ocupa el paciente (en el total de hijos de la familia)
(**). Diagndstico LLA.- Leucemia Linfocitica Aguda
(***). HD.- hospital de dia, H.- Hospitalizado en planta, CE.- consulta externa

Elaboracion: Fuente propia
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Del mismo modo se han establecido caracteristicas en relacién a las enfermedades de los
pequefios de cada uno de los participantes con la finalidad de poder identificar diferencias o
semejanzas en relacion a la propia tipologia de la enfermedad del hijo. La leucemia linfocitica
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aguda (LLA), es la que prevalece entre los diagndsticos de cancer en los hijos de los padres
informantes. La relacién de casos diagnosticados y su tipologia, coinciden con las estadisticas

medias de prevalencia en la poblacién infantil, siendo la LLA y el Sarcoma de Edwin los mas

frecuentes en este grupo de edades.

Grafico 5. Numero de casos identificados por diagnéstico

Relacion de diagnosticos

1

4

O LLA B Sarcoma Edwin 0O Gliomas 0O Osteosarcoma

Elaboracién: Fuente propia

Los resultados del perfil demografico de los informantes son muy heterogéneos. Las familias
proceden predominantemente de Pamplona pero envuelve casos de toda la comunidad. En la
inmensa mayoria son matrimonios estables, pero también encontramos casos de separaciones

y el caso de una madre soltera que vivid es esta situacion civil la enfermedad del hijo. En
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cuanto a los diagndsticos, éstos también ofrecen diferentes tipos de cancer, pero no dejan de
ser enfermedades oncoldgicas con todo lo que éstas conllevan en cuanto a tratamiento y

recuperacion.
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Tabla 13. Cédigo de entrevista y perfil del personal sanitario

Cadigo Entrevista Puesto de trabajo Lugar (*)
E1DM(070814) Jefe de Unidad de Oncopediatria CHNA-HD
E2DS(120814) Pediatra Oncopediatria CHNA-HD
E1EHD(200814) Enfermera CHNA-HD
E2EHD(220814) Enfermera CHNA-HD
E1TS(240214) Trabajadora social ADANO

EE116(240416) Enfermera CHNA-PH
EE126(240416) Enfermera CHNA-PH
EED316(280416) Enfermera CHNA-HD
ED416(280416) Enfermera CHNA-HD
EE516(110516) Enfermera CHNA-PH
EE616(110516) Enfermera CHNA-PH
EE716(180516) Enfermera CHNA-PH
EA116(110516) Auxiliar de Enfermera CHNA-PH
EA216(220516) Auxiliar de Enfermera CHNA-PH
EA316(220516) Auxiliar de Enfermera CHNA-PH
EA416(220516) Auxiliar de Enfermera CHNA-PH
EA516(220516) Auxiliar de Enfermera CHNA-PH
EESS(140616) Supervisora de Enfermeria CHNA-PH

(*) CHNA.- Complejo Hospitalario de Navarra / HD.- Hospital de Dia / PH.- Planta de Hospitalizacién /
ADANO.- Asociacion de ayuda en Navarra a nifios oncolégicos.
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Dentro del equipo sanitario participaron con la investigacion los pediatras responsables de
llevar a los nifios oncolégicos, enfermeras de la planta de pediatria y hospital de dia y algunas
auxiliares de enfermeria por su relacidn y contacto directo con las familias afectadas durante Pagina | 123
los procesos de hospitalizacién. Las entrevistas a este grupo de informantes se llevaron a cabo
en las mismas unidades de hospitalizaciéon. El periodo de entrevistas en este grupo de
informantes se alargd hasta el 2016 debido a como se fue procesando, categorizando y
analizando la informacién que en una primera fase, aportaron los padres. Cada miembro del

equipo aportd desde su posicidon y puesto de trabajo, las experiencias que viven de manera

constante tanto con los padres como con los nifios y allegados.

La fortaleza en las fuentes informantes de este estudio, es precisamente el haber accedido al
terreno de campo desde varias perspectivas, dando a conocer el fendmeno de la calidad de
vida de los padres de nifios enfermos de cancer desde una visidon holistica, integral y vista

desde varias posiciones.
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2. IDENTIFICACION Y DEFINICION DE LAS CATEGORIAS

Pagina | 124 metodologia cualitativa se trabaja con dreas tematicas o categorias, que son campos de

investigacion que el propio autor se propone investigar. Al mismo tiempo y a lo largo de la
investigacion, pueden aparecer nuevas categorias a las planteadas inicialmente en base a los
objetivos establecidos. Estas categorias se pueden ir incorporando en el andlisis de los datos
como fuentes de informacidon nueva que afiaden contenido cientifico al estudio. En nuestro

caso las categorias que se plantean inicialmente vienen definidas a continuacion.

Todas las categorias definidas presentadas han sido agrupadas en temas o areas de estudio
con el fin de poder identificar a posteriori, los campos de trabajo para la discusién. Las
categorias usadas en la codificacidn cualitativa de este estudio son analiticas o conceptuales y
no clasificatorias, esto es, van surgiendo y reelaborandose a medida que se recolectan y
analizan los datos. Se han establecido a partir de los datos que los informantes han aportado al
fendmeno que se pretende explorar y se han ido reagrupando en funcidn del propio marco

tedrico preestablecido, el cual nos ofrece conceptos aplicables a los datos.
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CATEGORIAS RELACIONADAS CON LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

1. EMOCIONES AL RECIBIR LA NOTICIA

Descripcidn: experiencias percibidas al recibir la noticia del diagndstico de céncer. Pagina | 125
Expresidn de emociones percibidas en el inicio de la enfermedad.

1.1. IMPACTO: golpe emocional producido por una noticia desconcertante o
dramadtica.

1.2. RABIA: ira, enfado violento.

1.3. MIEDO/ANGUSTIA: sensacidn de alerta o angustia por la presencia de un mal real
o imaginario.

1.4. INCERTIDUMBRE: inseguridad y duda ante futuros acontecimientos desconocidos.
1.5. NO ACEPTACION: falta de voluntad y deseo de recibir una noticia.

1.6. ADAPTACION: acomodacién y adquisiciéon de factores necesarios para adecuarse
a una cosa o situacion.

2. DIFICULTADES EN LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

Descripcidon: todo aquello que supone un impedimento para satisfacer un
impedimento para satisfacer una comunicacién eficaz.

2.1. DIFICULTAD; EL CANCER TEMA TABU: percepcién del cadncer como tema que no
se habla abiertamente, se oculta o se evita. Toda referencia hacia una
connotacidn negativa adquirida socialmente.

2.2. DIFICULTAD; COMUNICACION A LOS NINOS: aspectos relacionados con el debate
entre comunicar o no la enfermedad a los hijos.

2.2.1. COMUNICAR A LOS NINOS: apoyo en la decisién de hablar abiertamente la
enfermedad con los nifos.

2.2.2. NO COMUNICAR A LOS NINOS: omitir la informacién referente a la
enfermedad a los niflos enfermos.

2.3. DIFICULTAD; ROL ENFERMERIA: identificacién de factores que intervienen en la
falta de autonomia enfermera para comunicar un diagndstico.

MIEDO LEGAL: temor legar a decir algo que no compete a la labor de enfermeria
(miedo a las demandas).

2.3.1. FALTA DE EXPERIENCIA: falta de habilidad para comunicarse con el
paciente y la familia en la comunicaciéon de malas noticias.

2.3.2. FALTA DE PARTICIPACION EN LA COMUNICACION: vacio de la
representacion de enfermeria en la comunicacion del diagndstico.
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CATEGORIAS RELACIONADAS CON LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN LOS
PADRES DE NINOS CON CANCER |

3. DIMENSION: BIENESTAR FiSICO

Descripcion: indicadores de bienestar fisico en relacidon a la satisfaccién individual de
necesidades basicas (suefio, alimentacidén, ejercicio fisico, descanso, dolores,
enfermedades y cualquier otra referencia individual relacionada con la salud individual).
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4. DIMENSION: BIENESTAR EMOCIONAL

Descripcion: manifestacion de emociones y experiencias de estrés, angustia, depresion,
miedos, temores, culpabilidad y todo aquello que indique inestabilidad emocional en el
informante.

4.1. ESTRES: situacidon de tensién, agobio, inquietud, agotamiento, provocado por la
enfermedad del hijo.

4.2. ANGUSTIA: manifestaciéon de miedo llevado al extremo por causa real o
inexistente.

4.3. DEPRESION: estado emocional de profundo desanimo emocional.

4.4, MIEDO: percepcién emocional desagradable ante un acontecimiento o suceso
real o desconocido.

4.5. SENTIMIENTOS DE CULPABILIDAD. Percepcidn negativa de sentirse responsable
ante un acontecimiento desafortunado, en este caso la enfermedad del hijo.

5. DIMENSION: BIENESTAR ECONOMICO

Descripcion: satisfaccion econdmica relacionada con la fuente de ingresos y gastos
econdmicos a partir de la enfermedad del nifo en la familia.

5.1 DISMINUCION DE INGRESOS: factores que intervienen en la disminucién de
ingresos.

5.1.1 BAJAS LABORALES: bajas adquiridas a partir de conocer el diagndstico.
5.1.2 RENUNCIA DE TRABAJO: abandono voluntario del trabajo.
5.1.3 PERMISOS SIN SUELDO: permisos laborales totales o parciales.

5.1.4 SITUACION DE PARO: situacién de cobro del paro o subsidios.
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CATEGORIAS RELACIONADAS CON LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN LOS
PADRES DE NINOS CON CANCER i

5.2 AUMENTO DE GASTOS: incremento de gastos con la enfermedad

5.2.1 TRASLADOS HOSPITALARIOS: traslados para consultas y en situaciones de Pagina | 127
hospitalizacion.

5.2.2 MEDICAMENTOS: medicinas no subvencionadas por la Seguridad Social.

5.2.3 OTROS: gastos relacionados con las largas estancias hospitalarias.

6. DIMENSION: RELACIONES INTERPERSONALES

Descripcion: todas aquellas relaciones que impliquen interaccién entre diferentes actores
sociales con los informantes en sus contextos individuales.

6.1 RELACIONES FAMILIARES. Conjunto de relaciones entre los padres y los miembros
que conforman la principal unidad familiar.

6.1.1. RELACION DE LA PAREJA: cambios experimentados en el proceso de relacién
con la pareja con la aparicion de diferentes emociones percibidas:

6.1.1.1. FORTALECIMIENTO DE LA RELACION: unién emocional manifestada
con signos de afectacién, ayuda reciproca, buen entendimiento en la
relacion.

6.1.1.2. AUMENTO TENSIONES: aumento de discusiones, conflictos,
discrepancias, diferencia de opiniones y malos entendidos entre la
pareja con motivo de la enfermedad del hijo.

6.1.2 RELACION ENTRE HERMANOS SANOS: identificacion de la experiencia de los
hermanos sanos en la relacion familiar.

6.1.2.1 ABANDONO: percepcion de abandono de los hermanos sanos
manifestada verbalmente por los padres y el equipo médico.

6.1.2.2 REGRESION: apariciéon de conductas infantiles que ya habian sido
superadas en la infancia (chuparse el dedo, orinarse en la cama...) con la
consecuente intencién de llamar la atencidon de los padres.

6.1.2.3 DELEGACION DEL CUIDADO: necesidad de los padres de delegar el
cuidado de los hermanos sanos a familiares o amigos.

6.1.2.4 CELOS: percepcidon de envidia y sentimiento de rabia por parte de estos
nifios en relacién a su hermano enfermo generando conflicto familiar.

6.2 RELACION CON EL EQUIPO SANITARIO: vinculo y relacién interpersonal entre los
padres y el equipo sanitario (médicos, enfermeras, auxiliares, psicélogos y cualquier
miembro del equipo asistencial).
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CATEGORIAS RELACIONADAS CON LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA EN LOS
PADRES DE NINOS CON CANCER IIl

6.3 RELACIONES SOCIALES: interaccion social entre los padres y el  entorno de red
Pagina | 128 social de amigos, entorno hospitalario y otros.

6.3.2 ACERCAMIENTO A LA RED SOCIAL DE AMIGOS: expresiones de los
informantes de conductas que suponen un acercamiento por parte de la
red social de amigos.

6.3.3 DISTANCIAMIENTO DE LA RED SOCIAL DE AMIGOS: percepcién de
distanciamiento voluntario o adquirido en la relacién con los amigos.

6.3.4 RELACION CON FAMILIAS AFECTADAS: conjunto de relaciones e interaccién
entre los padres de nifios enfermos de cancer.

6.4 APOYOS PERCIBIDOS: percepcion de apoyo recibido por parte de los padres

6.4.1 APOYO FAMILIAR: implicacién familiar de hermanos, padres y otros
miembros de la familia en el cuidado del nifio enfermo o los hijos sanos.

6.4.2 APOYO ESCOLAR: percepcion de apoyo y soporte escolar durante el
absentismo escolar del nifio enfermo.

6.4.3 APOYO LABORAL: percepcion de ayuda laboral para solicitud de permisos y
gestion de bajas laborales o permisos de trabajo.
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7. EXPERIENCIAS POSITIVAS CON LA ENFERMEDAD: todas aquellas experiencias que los
informantes exponen sobre los aspectos mas positivos que les ha supuesto en sus
vidas la vivencia de la enfermedad de su hijo enfermo con céncer.
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8. EXPERIENCIAS NEGATIVAS CON LA ENFERMEDAD: todas aquellas experiencias sobre los
aspectos mas negativos que les ha supuesto en sus vidas la vivencia de la enfermedad.

9. OPORTUNIDADES DE MEJORA: opiniones, sugerencias y aportaciones de los
informantes sobre aspectos mejorables para su calidad de vida y la de sus familias.
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3. ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS

3.1 EMOCIONES PERCIBIDAS EN LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

Si hubiera que establecer el punto de partida donde se produce el cambio en la vida del nifio
y su familia afectado por la enfermedad, es sin lugar a dudas, el momento en el que se escucha
por primera vez el diagndstico, y mas concretamente la tan temida palabra “cdncer”. El
diagndstico de cancer infantil supone una auténtica crisis, que produce un corte subito en la
vida de toda la familia. La carga emocional que experimentan los padres al recibir la noticia, se
manifiesta verbalmente y con expresiones de conmocidn e incluso llanto al relatar el momento

de recibir la noticia.

La noticia es siempre responsabilidad del facultativo que hace el diagndstico. En estos casos el
pediatra, una vez hecho el diagndstico lo comunica tan pronto como puede, en primer lugar a
los padres, y en ocasiones al mismo tiempo al nifio o nifa dependiendo de la edad y capacidad
de entendimiento. Este momento es posiblemente el mas duro identificado por los padres
dentro de todo el proceso de la enfermedad. Se han identificado seis facetas vividas en la
propia experiencia de los padres en esta primera etapa en la toma de contacto con la

enfermedad, las cuales se describen a continuacion.

3.1.1 Impacto

Esta ha sido la primera y Unica manifestacion undnime en el 100% de los padres y madres
afectados, al mismo tiempo que ha sido corroborado por los propios sanitarios responsables
de dar la noticia (pediatras) y aquellos que han acompafado a la familia en este primer

momento (enfermeras). La manera de expresar este golpe emocional que irrumpe
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inesperadamente en su cotidianidad, se ha recogido con diversas expresiones en su propia voz

de este tipo;

La noticia es un sopetdn. No sabiamos que estaba pasando entonces fue excesivamente |
Pagina | 131

impactante (E1M).

Me dijo que daba el perfil de leucemia con lo cual me quede super impactada (E2M).
Cuando recibes la noticia pues te quedas de piedra (E3M).

Fue como un jarro de agua fria (E7M).

Se te para la vida, se para y luego el shock muy fuerte (E13M)

Estas son sdlo algunas de las expresiones mas representativas, pero todos quienes coinciden

en la sensacion de asombro y de no estar preparados para recibir una noticia como esta.

3.1.2 Rabia

La ira y el enfado es una emocién que no ha sido manifestada en todos los casos pero se
percibe en la manera de expresar el dolor de ver a sus hijos enfermos. Incluso en varios casos
se cuestionan el porqué “les ha tocado” a ellos y no a otros, alegando que éste es un
pensamiento que todos los padres afectados tienen pero no se atreven a manifestarlo

verbalmente. De este modo lo expresan los propios familiares;

Da mucha rabia, es como si fuera una mala loteria y me ha tocado a mi (E6P).
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Esa rabia que siento cuando veo pasar a tropecientos amigos de mi hijo y digo ijoder!

Joder, dsea, de los 12 por uno 12 por otro de los 24 le toca al mio...pero épor qué? Esto es

injusto claro y eso no lo puedes decir a cualquiera porque dices....si yo pudiera parar el
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tiempo... le pasaba el cdncer de mi hijo al tuyo. Es duro y no puedes pensarlo pero lo

piensas, y lo pensamos todos (E1M).

Sientes mucha rabia, impotencia, porque dices... a un crio de 6 afios que no ha hecho
nada mal, jo, si le hubiera tocado a una persona de 60 o 70... pero éun crio de 6 afios?

(E7M).

Las enfermedades son males no deseados en ninguna de las etapas de la vida, pero en la edad
infantil son todavia peor asumidas y dificiles de aceptar, por lo que nace esta ira y rabia

manifestada en los informantes.

3.1.3 Miedo y angustia

El temor que genera esta enfermedad es una realidad que acompafia a cada familia que
convive con ella. No todos lo expresan de la misma manera, ya que el miedo y la angustia es
una constante a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, cuyo objeto de temor varia en
funcién del momento en el que se encuentre el nifio enfermo. El principal miedo que

identifican los pediatras en los padres al recibir la noticia, es el hecho de poder perder a su

hijo;
Lo primero que te preguntan los padres cuando les informas del diagnostico es... ¢ Pero
se va a morir? (EIDM).
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Este temor es consecuencia de la falta de informacion que existe sobre la enfermedad
oncoldgica en la infancia. La desinformaciéon y el desconocimiento sobre las posibilidades de
recuperacion de la enfermedad, el tratamiento y el proceso evolutivo de la enfermedad,
) ) o ) Pagina | 133
genera miedo y estrés en todos los casos. Sin embargo, éste va disminuyendo en la medida en

gue los padres aumentan la relacion de confianza con el equipo sanitario y van resolviendo sus

dudas con el apoyo de los mismos.

Sobre todo al principio te asaltan un mar de dudas, tienes la cldsica pdgina de Internet
conectada todo el dia y dices... voy a ver lo que tiene mi hijo, claro ahi lo que pueda

leer o donde caiga la informacion pues a veces te acojonas (E5P).

La tendencia de las familias ante la enfermedad de un hijo en un primer momento suele ser la
busqueda de informacién en los medios mas accesibles, como puede ser Internet, pero a
menudo la informacién no estd actualizada y puede inducir a generar todavia mas temor y
dudas en los familiares. No obstante, en la medida que pasa el tiempo se dan cuenta que
guienes mejor informacién les van a ofrece sobre la evolucidn de sus hijos, es el propio equipo
de salud que le atiende. Cuando realizan busquedas en las redes sociales o en la gente de su
entorno, se observa que la tendencia es la de exagerar los efectos negativos de la enfermedad

y relacionarlos con un final fatidico.

En general todavia se tiende a tener la idea de cdncer igual a muerte, pero no sé

porqué... (E1M).
Es todo muy fuerte porque piensas que se te va a morir (E13M).

Sobretodo al comienzo recuerdo angustia, mucha angustia (E5P).
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Este miedo no desaparece con el paso del tiempo. Los padres son conscientes en todo

momento de la gravedad de la enfermedad y aunque tienden a proteger a los hijos a la hora de

transmitirles este temor, éste no desaparece incluso en la fase de recuperacion de los
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pequefios. El miedo a la recaida, también conocido como el Sindrome de Damocles, es

frecuente en estos padres, quienes viven con tensidn cada una de las recaidas en sus hijos. La

reaparicion de sintomas les genera mucho estrés y miedos todavia mayores que al inicio de la

enfermedad. Asi lo manifiestan los pediatras que se encuentran a menudo con esta situacion;

Las recidivas se llevan mal porque la recidiva es una puerta que cierras enorme. Osea,
en una recidiva las posibilidades de éxito son muchisimo menores. Aunque saben que
puede pasar en cualquier momento el diagndstico de una recidiva siempre es una cosa
muy trdgica mucho mas que el diagndstico inicial, porque el diagndstico inicial esta

lleno de esperanza y el diagndstico de recidiva no. (E2DS).

Por este motivo la angustia y el miedo es una emocidn constante que perciben los padres de
estos nifios y que requerird ser atendido como una necesidad latente en la vida de estas

familias.

3.1.4 Incertidumbre

El desconocimiento de la enfermedad y la falta de informacién (o informacién mal gestionada)
por parte de las familias en este dmbito de estudio, generan un estado de incertidumbre

directamente relacionado con el miedo asociado al desconocimiento sobre lo qué les va a
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acontecer de ahora en adelante este nuevo diagndstico, es decir, a qué se enfrentan. El cancer
es una enfermedad que en si misma aparece de forma silenciosa y es una vez instaurada
cuando se conoce el diagnéstico. La incertidumbre es una de las peores experiencias
percibidas por los padres incluso desde antes de conocer el diagnéstico, pero que a su vez les

acompafia en todas las etapas de la enfermedad.

Algunas familias relatan que su peor experiencia fue el no saber qué le pasaba a su hijo o hija,
es decir, la falta de un diagndstico claro y precoz cuando comenzaron los sintomas y no sabian

de qué se trataba.

Costo hacer un diagndstico porque nuestro hijo tenia dolores en la espalda, entonces
claro...lo primero que nos decian es que podia ser una mala postura o un tirdn...y luego
haciendo pruebas pues tardaron mds de un afio en que yo recuerdo hasta conseguir

esa resonancia en la que se descubrid el pastel (E1M).

Mi hija estuvo con el brazo 4 meses inmovilizado por una luxacion. Pero al quitdrsela se
quejaba de dolor, y dolor y yo con los conocimientos de medicina que tengo, veia que
esa tumoracion en el brazo no era normal. Nos ingresaron pero pasaron casi 15 dias
para que nos hicieran la resonancia, un escdner, para que nos dieran un diagnostico y
para que se empezara a hacer algo.... 15 dias ingresadas solo con tratamiento para el

dolor y sin saber nada eso fue lo peor (E13M).

Estos relatos muestran las quejas de familias que vivieron una agonia con la espera de pruebas
diagndsticas que aportaran una respuesta al problema de salud que veian en sus hijos. Como
se ha dicho anteriormente, la enfermedad no siempre se manifiesta de manera clara y la

primera opcién ante el dolor en un nifio de estas edades no suele ser la de pensar en un
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tumor. Por ello en ocasiones las pruebas diagndsticas mas demandadas como la resonancia,

suelen tardar.

— Pero esta incertidumbre como he dicho anteriormente, es una constante dado que la
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enfermedad tiene esa connotacidon de no saber hacia donde va a evolucionar. Los médicos

informan con la maxima claridad posible a los padres, dandoles a conocer todas las

posibilidades hacia donde la enfermedad se puede dirigir, que es basicamente la recuperacion

total, cierto grado de secuelas o un final fatal. Por este motivo, y aun sabiendo que las

posibilidades de recuperacion son elevadas, la duda siempre esta presente;

Genera mucha desesperacion porque te enfrentas a luchar en una guerra que no sabes

como va acabar (E5P).

No hay nada ni nadie que garantice una evolucidn positiva o negativa dirigida hacia la curacion
completa, las secuelas o incluso la muerte. Por lo que la incertidumbre, al igual que el miedo y

la angustia, estaran presentes siempre en la vida de estas familias.

3.1.5 No aceptacion

Este sentimiento ha sido asi mismo identificado por la voz de los actores protagonistas a través
de expresiones en las que manifestaban su gran dificultad por aceptar este mal que les ha
acontecido a sus hijos. No se trata de una negacidn del problema, ya que ningin informante ha
identificado negar la enfermedad en ninglin momento, ni si quiera al inicio cuando el shock es

tan importante.
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No llegas a asimilarlo nunca, yo por lo menos por ahora no puedo... sé que estad alli y
vives con ello, pero yo hasta que no me digan tu hijo esta bien....es que no lo asumiré

(E7M).
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Creo que estas enfermedades no la superas hasta que no eres consciente con el paso
del tiempo de lo que has pasado, es decir que hoy en dia creo que todavia no lo he

superado... (E3M).

Hombre cuesta asimilarlo.... no llegas a entender como puede pasar de la noche a la

mafiana de estar bien a tener esto, a dia de hoy todavia no lo he asumido (E9M).

Las familias no es que nieguen la enfermedad, ya que en ninguln caso ha habido expresiones
gue asi lo reflejen. Son conscientes de la enfermedad pero no quieren aceptarla, es decir, no
estan de acuerdo con ello y el propio dolor de ver a su hijo enfermo les hace no querer asumir
la enfermedad, posiblemente pensando que de esta manera va a desaparecer de sus vidas.
Esta falta de aceptacion de la enfermedad se manifiesta también en aquellas madres y padres
gue son incapaces de nombrar la palabra cancer aun cuando llevan tiempo de tratamiento con
la enfermedad. Asi ocurre con una madre (E8M) quien fue incapaz de nombrar la enfermedad
en toda la entrevista. De tal modo que al preguntarle evadia decir cancer, tumor o sindnimos,
y hablaba del problema de su hijo como un grave problema osteo-muscular. La asimilacion de
la enfermedad no llega a producirse porque no se acepta, se adaptan a la nueva situacion,
pero como un propio mecanismo de supervivencia por sacar adelante la vida de sus hijos y la

suya propia.
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3.1.6 Adaptacion

Pagina | 138 Lo que si se corrobora en todos los casos es la adaptacion al cambio, entendiendo esto como
una actitud que los padres y madres asumen una vez conocido el diagndstico y con un minimo
tiempo de reflexidn para saber que se enfrenten a un largo proceso el cual conllevarad enormes
cambios no sélo en la vida de sus hijos, si no también en las suyas propias. Aqui la mayoria de
los casos se ha adaptado positivamente motivado por la fuerza y voluntad de querer ver bien a

sus hijos aln cuando las condiciones externas no acompafien;

Intentas enfocarla con toda la ilusion y todo el positivismo que puedes. Te metes una
coraza de positividad de que todo me va a ir bien y de que voy a salir de esta, de que
eres potencialmente posible, pienso que hasta dird la gente... este esta colgado. Pero

positivo soy en todo, a veces hasta muy positivo no te queda otra en la vida (E5P).

Al final tienes que intentar buscar lo positivo de la enfermedad e intentas Illevarlo lo

mejor posible dentro de la gravedad del asunto buscando siempre lo positivo (E1P).

La adaptacién como se ha descrito esta categoria, es asumir y adquirir aquellos factores o
recursos necesarios para afrontar la nueva situacion. En el caso de estas familias, esta
adaptacion va acompafiada de una fuerza positiva fruto de la motivacion de ver felices a sus
hijos e intentar hacer de la enfermedad un proceso mas llevadero y en la medida de lo posible,

sacar lo positivo de la experiencia.
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3.2 DIFICULTADES EN LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

La comunicacién del diagnéstico de una enfermedad grave, como puede ser el cancer, es un
momento clave en la relacion entre el médico, el paciente y la familia, hasta el punto que
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puede condicionar como afrontaran la enfermedad. Cierto es que nada dispone a las familias
para un impacto parecido, pero la manera de comunicarlo, el lenguaje, el ambiente, el
momento y en definitiva el contexto en el que se desarrolle, hardn de este momento una

experiencia Unica. Sin duda ninguna familia olvida este punto de inflexiéon en sus vidas y son

capaces de narrarlo con detalle.

Entre las dificultades encontradas en la comunicacién de un cancer en la infancia, se han

podido analizar tres grandes aspectos;

1) Eltemor a la palabra “cancer” haciendo de ella una enfermedad tabu.

2) Las discrepancias entre informar a los nifios enfermos versus no informarlos.

3) La falta de participacion por parte de enfermeria en el proceso de la comunicacidn con

la familia en el momento de conocer la enfermedad.

3.2.1 El cancer enfermedad “tabu”

La primera dificultad encontrada ha sido el miedo generalizado de los padres al escuchar la
palabra “cancer”, lo cual hace de ésta, una mas entre las enfermedades graves consideradas
“tabu”. A menudo se evita nombrar este término y se buscan otras expresiones como “tumor”
o “enfermedad maligna o benigna”. Esto puede dificultar en un primer momento el propio

entendimiento del problema;
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A mi cuando me dijeron que tenia cdancer lo primero que me dicen es “tiene un tumor”...y
yo les digo ées cdncer no? , “exactamente”. Esa palabra épor qué no te dicen
directamente que tu hijo tiene un cdncer? Pero que no te digan que es un tumor porque
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todos sabemos lo que es un tumor, que te digan cdncer directamente (E7M).

Yo creo que hay mucho desconocimiento, la gente no sabe lo que implica el cdncer, no

estamos preparados... (E4P).

No solamente tu hijo estd enfermo, si no que te dicen que tu hijo estd enfermo de cdncer,

y claro, todavia tenemos la idea de cdncer igual a muerte y no sé porqué (E9M).

Esta dificultad es un hecho cultural dado que los propios padres al igual que los médicos
informantes, perciben esta negatividad y temor generalizado al recibir este diagndstico,
incluso cuando existen enfermedades mucho mas graves o con peores repercusiones y

evolucién que las oncoldgicas;

Me he dado cuenta que el cdncer tiene una repercusion a nivel social que ni yo misma me
habia dado cuenta. La gente cuando dices que tu hijo estd enfermo de cdncer, parece que

se aparta, como si fuera algo contagioso... (E1M)

Los médicos se sienten a su vez responsables de este proceso, y asumen su responsabilidad en

cuanto a que deben desmitificar esta enfermedad;

No hay que hacer del cdncer una enfermedad absolutamente tapada, absolutamente
excepcional, si no considerarla dentro de una patologia mds de las que se dan

desgraciadamente en la vida (E1DM).

Creo que el profesional sanitario debe alarmar menos con esta enfermedad... (E2DS).
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Los padres reciben informacién sobre la enfermedad procedente de diversas fuentes por lo
que ésta puede ser variada y generar miedo y confusion Por ello la labor del facultativo a la
hora de explicar la enfermedad en su medida, desmintiendo falsos mitos sobre el cancer, es
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fundamental para el buen entendimiento de estas familias.

3.2.2 Informar al nifio versus no informar

En los adultos nadie duda en el derecho de libre autonomia del paciente para conocer y tomar
decisiones en relacién a un problema de salud determinado. El médico es responsable de
informarle y el paciente esta en su pleno derecho de ser bien informado e incluso puede
negarse a que se le comunique la informacién sobre su diagndstico a su familia directa o
allegados. Pero en el caso de los menores de edad, el problema nace cuando los padres son

quienes deciden, y su voluntad no coincide con la del médico ni con la del propio nifio.

Llegados a este punto, la vision de los sanitarios es unanime y coincide con el principio de
preservar la autonomia del paciente y su derecho a conocer su estado de salud en su totalidad,
teniendo siempre en cuenta que la comunicacion debe adaptarse a la capacidad de
entendimiento de éstos, asi como a su propia decision de querer o no querer conocer su

problema de salud;

Yo por lo menos soy partidario de contarles la pelicula pues de una forma no grave, no
seria, pero ddndoles a conocer (si el entendimiento es correcto por parte del nifio)...
ddndoles a conocer un poco la seriedad del problema y hablarlo de la misma forma que

a los padres, sin ocultamientos (ELDM).
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Sin embargo, los padres difieren y no responden igual ante esta cuestién. Hay quienes se

muestran conformes con la decisidn de hablar a sus hijos del mismo modo que reciben ellos la

informacién, pero la gran mayoria evitan hacerlo motivados por la creencia de proteger a sus
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hijos, pensando que al ocultarles la realidad de la gravedad del asunto, les protegen y evitan

hacerles sufrir;

Yo a él no le he dicho que es cdncer porque en primer lugar mi hijo no sabe lo que es un
cdncer, tiene 6 afios, entonces le digo que tiene un bicho dentro que le ha hecho mal y

ya estd (E7M).

Todavia yo no estoy preparada para contar a mi hija que ha tenido una leucemia como

si fuese un catarro, no puedo hablar de ello como si fuera cualquier enfermedad (E3M).

En algunos casos los padres han llegado a demostrar discrepancia y disconformidad con los
médicos pediatras dado que informaron del diagndstico a toda la familia al mismo tiempo, sin
dar oportunidad a los padres de decidir sobre la voluntad de ocultar la enfermedad a su hijo o
hija, como en el caso de este padre, quien recuerda la reaccidon de su hija como el peor

acontecimiento en el momento de conocer el diagnéstico;

En mi opinion la cria se podria haber evitado el trago de asustarse como se asusto,
aunque no sea consciente de la enfermedad porque joder... pasamos con ella a la
consulta y fue duro, muy duro. La cria se eché a llorar de una forma brutal
preguntdndonos todo el rato qué pasaba y yo me asusté un montdn, no sabia cémo

contestarle, y yo creo que eso joder, se lo podria haber evitado (E4P).
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Los médicos son conscientes de este problema y procuran equilibrar la informacién de manera
qgue con el consenso de éstos, procuran dar a conocer la enfermedad de la forma mas claro
posible pero evitando términos que puedan suscitar temor o generar mads estrés a cualquiera
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de los miembros de la familia;

Los padres tienen miedo de que los nifios sepan demasiado y no se lo tomen bien. Por
eso nosotros evitamos muchas veces decir alguna palabra que les indique a ellos que
las cosas puede que no vayan bien, entonces simplemente decimos que tienen una
enfermedad seria, una enfermedad larga y tratamiento muy largo. De este modo los
padres se quedan mds tranquilos y los nifios conocen a qué se van a enfrentar, o al

menos quedan informados (E2DS).

3.2.3 Rol de enfermeria en la comunicacion del diagnéstico y la informacién con la

familia

Las enfermeras desempefian un papel vital en el equipo de tratamiento: abogan por los
pacientes y actlan como intermediarios para comunicar los pedidos o las inquietudes de los
nifios y la familia. La relacién de complicidad que tienen con la familia suele ser incluso mayor
gue la que tienen con el oncdlogo dado que pasan mas tiempo con este colectivo. Sin embargo
existe un vacio importante en la prdctica asistencial en cuanto al reconocimiento de su
participacién necesaria en el proceso de comunicacién del diagndstico. Esta labor se identifica

como responsabilidad del médico por parte de enfermeria, asi lo expresan en su propia voz;

Nosotras no podemos comunicar el diagndstico a la familia. A menudo nos preguntan a

nosotras muchisimas cosas que no se atreven a hacerlo cuando estd el médico delante,
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pero yo hay muchas veces que tengo que decirles que no puedo darles esa informacion

(E1EHD).

Hay cosas que si les dices porque los padres estdn muy nerviosos...cuando les haces un
Ph de la orina, o si estdn esperando resultados de una analitica urgente ... ellos
controlan mucho y al final acabas diciendo ciertas cosas pero siempre creo que es

mejor que sea el médico quien lo haga (E2EHD).

Sin embargo, la opinion del médico es contraria. Abogan por la necesidad de reforzar el

liderazgo y autonomia de la enfermera en esta funcion;

La enfermera hoy en dia es una enfermera (perdon por la palabra) como el médico
joven, que “se moja poco”. Para todo quiere firma, todo quiere control pero todo esto
estd en relacion con el miedo judicial en las demandas de las personas de la sociedad

(E1DM).

En general hay consenso en que la informacién de forma organizada, comprensible, secuencial
y sistematica es un componente esencial de los cuidados de Enfermeria, que facilita y mejora
la relacion paciente-enfermera-familia y por tanto la confortabilidad de los mismos. En nuestro
estudio, el miedo legal y la falta de experiencia, son las principales dificultades que han sido
identificadas para asumir este rol por parte de enfermeria. Pero el papel de agentes

comunicadores y su actividad informativa, es una constante en su dia a dia.

Por lo general los padres tienden a preguntar sus dudas a todo el equipo sanitario, muchas
veces sin distinguir el cargo del profesional sobretodo cuando se trata de auxiliares o

enfermeras;
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Los padres tienen mucha incertidumbre y te preguntan les da igual que seas enfermero
o auxiliar ellos te ven como un miembro del equipo y te preguntan sus dudas sobre
todo; sobre la enfermedad, sobre el diagndstico sobre como funciona la quimio, sobre
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el dia a dia y lo que va surgiendo es lo que mds preguntan... (EA116)

Al principio si al principio preguntan mucho, pero preguntan mucho a todo el mundo
tienen falta de informacion de todo y entonces preguntan a todas lo mismo muchas

veces (EA316)

Lo que mas solicitan los padres al personal de enfermeria, son aclaraciones, dudas respecto a

aspectos de la enfermedad que les crea mads tensién y no han entendido bien;

Preguntar pues pregunta mds del tema de la medicacion. Hacer hacemos mucho

educacion sanitaria en ese sentido (EED316)

Pues preguntan cuanto tiempo va a durar esto, si se les va a caer el pelo... cosas que a
lo mejor al médico no se atreven a preguntar y a las auxiliares y enfermeras nos

preguntan (EA216)

En relacion a la informaciéon que mas solicitan los padres a enfermeria, descubrimos que para
este colectivo, sorprendentemente mas que preguntar a las enfermeras lo que necesitan es

desahogarse y expresar sus emociones. Asi lo expresa el propio colectivo enfermero;

Muchas veces creo que quieren que les escuches un poco me parece a mi, responder

que va a pasar dentro de un mes tampoco (EE616)

Las conservaciones con los padres muchas veces se dan porque quieren que les
escuches, esto es, cuando el nifio esta mas grave buscan mds alguien con quien

desahogarse (EA516)
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A mi me toca poco estar con ellos porque no hago asistencial, pero sobretodo me toca

escucharles (EESS)

— En el apartado siguiente se profundiza mas en el aspecto de la comunicacién como elemento
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fundamental para ejercer el liderazgo en los cuidados de enfermeria y sobretodo para

conseguir una buena relacién entre los profesionales sanitarios y las familias.

3.2.4 La comunicacidn interprofesional en el equipo sanitario y la relacién con la familia

En todos los casos y en todas las profesiones relacionadas con la asistencia sanitaria, se dedica
una gran parte del tiempo a comunicarse con los pacientes, hablandoles, escuchandoles y
respondiendo a sus preguntas, de forma que para que la actuacidn sanitaria resulte efectiva,
es fundamental la interaccién que se establezca entre pacientes y personal asistencial, pero

también entre los propios componentes del equipo de salud.

Para el profesional de la salud, la comunicacién y la relacién con los pacientes y familiares se
convierte en uno de los elementos fundamentales sobre los que se desarrolla de su actividad.
Por este motivo en esta investigacion se decidié profundizar en este aspecto entrevistando al
personal para conocer como se la comunicacion entre el equipo y cdmo lo viven los diferentes

colectivos; médicos pediatras, enfermeras y auxiliares de enfermeria.

Al preguntar a las enfermeras sobre cdmo es la relacion de comunicacion entre los pediatras,
las familias y su propia participacion, descubrimos un aspecto que todas ellas coinciden y

aporta un resultado muy interesante a la investigacidn. Se trata de la falta de comunicacién en
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el equipo, lo cual identifican como un problema importante. Algunas de las expresiones que asi

lo manifiestan son las siguientes;

¢Cémo veo yo la comunicacion con el médico? Pues el medico va por su lado y la

enfermera por el suyo esa es mi opinion (EE126)

La comunicacion con los médicos es muy poco fluida, es decir, ellos hablan con los
padres y muchas veces perdemos informacion.... Hace poco tuvimos un conflicto
porque no sabiamos si se habia informado a la familia o no de un traslado a otro

centro...y estas cosas crean muchos problemas (EE716)

Las enfermeras consideran un serio problema no enterarse de primera mano de la informacion
que los padres y nifios reciben del médico. Es un conflicto porque tras la visita médica se
generan muchas dudas en los padres y la enfermera no sabe hasta que punto estd informada
la familia, por lo que puede provocar conflictos serios entre el médico y la familia. En el caso
de los auxiliares este hecho es similar, dado que muchas veces también a ellos les preguntan
cuestiones referentes al dia a dia de la enfermedad, y no disponen de una buena informacién

real recibida de primera mano;

Yo creo que faltaria un poquito de puestas en comun a la hora de saber la evolucion de
estos nifios y deberia ser el médico quien nos lo informase. Nosotros en el equipo entre
las enfermeras y auxiliares, si que solemos hablar mas que todo es por el buen hacer en

el dia a dia, pero muchas veces nos falta comunicacion con el equipo médico (EA116)

Este auxiliar de enfermeria manifestaba en su entrevista la posibilidad de hacer “micro-
sesiones” en el equipo para poder comentar el estado y evolucién de los nifios y coordinar
bien la actividad diaria en el hospital. La propia supervisora de la planta, también es consciente

del problemay asi lo expresaba en su entrevista;
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Yo lo que veo es un vacio en cuanto a la comunicacion por parte de los médicos con el
personal de enfermeria en el pase de visita, creo que es fundamental que ambas partes
estén presentes cuando se hable con la familia, en este aspecto si que hay un vacio
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dentro de lo que son estos nifios, ya que con otras enfermedades esto no pasa... (EESS)

De los resultados obtenidos en este apartado, nace un tema de discusidon importante que
viene a ser el ver como repercute la comunicacion interprofesional en la relacidén terapéutica
con el nifio y la familia. En este contexto es importante situar a la enfermera en el centro de
esta relacion familia-paciente-equipo de salud, dado que ésta ocupa una posicién estratégica

en esta relacion.

Figura 7: Relacidon de comunicacidon interprofesional y con la familia en Oncopediatria

PEDIATRA AUXILIAR DE

; ENFERMERIA

ENFERMERA

NINO Y FAMILIA

N 4

Fuente: Elaboracion propia
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El esquema anterior viene a representar graficamente la relacién de comunicacién que se
desarrolla entre el equipo sanitario y la familia, segun las aportaciones que se han ido
recogiendo en las entrevistas. Se refleja cémo a través de la enfermera pasa la informacion
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recibida por todos los interlocutores, de manera que se comunican de forma bidireccional
tanto con los diferentes gremios del equipo como con las familias. Esto no ocurre con médicos
ni auxiliares de enfermeria, donde la comunicacion entre ellos no se establece y tan sdlo se
relacionan con familiares y con la enfermera aisladamente. Dado que es un equipo donde
todos trabajan con los mismos objetivos sobre el nifio y la familia, se hace necesario que la

informacién que se da sea unanime y conocida por todas las partes. De este modo, tal y como

perciben nuestros informantes, se evitarian muchos conflictos derivados de la comunicacidn.

En relacion a este mismo aspecto trabajado con el equipo en relacién a conocer la percepcion
sobre el proceso comunicativo, se preguntd a todos los informantes sobre las opciones de
mejora que consideraban oportunas para poder solventar este problema y fundamentalmente
todos ellos apostaban por hacer mas sesiones y reuniones entre el equipo y sobretodo hacer el

pase de visita del médico junto con la enfermersa;

Yo creo que con dindmicas comunicdndonos entre nosotros y entre el equipo medico

mejorariamos mucho, en sesiones o micro-sesiones (EA116)

Pues lo primero seria estar presente cuando se da el diagndstico y como, que es lo que
se les cuenta de ese diagnostico porque luego nos toca a las enfermeras aclararles todo

y es muy dificil si no sabemos lo que el médico les ha contado (EED316)

En oncopediatria, como ocurre en otros ambitos de la salud donde se maneja informacion

sobre la evolucién de enfermedades graves, los conflictos en la comunicacidn son frecuentes.
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No siempre el nivel de conocimiento y las habilidades por parte del personal, son las mas
idéneas para solventar estos conflictos Por ello se concluyé las entrevistas al personal,
preguntandoles sobre cémo creen que podrian mejorar sus capacidades para evitar estos

problemas potenciales.

La demanda de formacion por parte de los profesionales sanitarios va dirigida a dos aspectos;
por un lado la formaciéon en cuanto a conocimientos propios de la enfermedad oncoldgica
(tratamientos, efectos adversos, riegos, prevencion de complicaciones), y por otro lado
formacién en el aprendizaje del manejo de la comunicacidn de malas noticias. Ejemplos

verbales de ello son;

Me gustaria saber mds la vision general de los tratamientos y me gustaria saber mds
del nifio oncoldgico, de sus cuidados, que es lo que mds me atafie a mi. Pero me
gustaria saber con mas rigor los cuidados y los problemas que puede tener un nifio
oncoldgico y todo lo que yo le podria ayudar y hacer mejor mi trabajo cuando estoy con

ellos porque falta formacién (EE616)

Si, sobre todo es importante la formacion del personal tanto el conocimiento de la
patologia del tratamiento y la parte sobre todo de formarse en la parte de sentimiento
de como tratar a los padres eso es importante o al crio, dejar su espacio eso

deberiamos de formarnos (EA116)

Los resultados en este ambito nos indican que existe una demanda por parte del personal, de
formarse en el conocimiento de la enfermedad y en herramientas para establecer una buena

comunicacion.
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3.3 AFECTACION EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES

Las dimensiones analizadas responden al esquema que utilizan Schaloch, R. y Verdugo, M.
(2003) por ser las mas utilizadas en trabajos de calidad de vida en asuntos de educacién, salud pagina | 151
agina

y servicios sociales.

3.3.1 Bienestar fisico

Al indagar en la dimensidn fisica de la salud de los padres, la respuesta generaliza es la
percepciéon de falta de tiempo para pensar en ellos mismos. Incluso tardaban unos segundos
en contestar porque la propia voragine de la enfermedad con todo lo que conlleva, hace que
toda la atencidén se dedique en el pequefio y descuiden sus propias necesidades, sobretodo en

las primeras fases de la enfermedad.

Los largos periodos de ingresos en el hospital, generan cambios de horarios y condiciones del
entorno que afectaran fundamentalmente al sueiio y descanso de los padres, asi como a la

alimentacién y la falta de actividad fisica;

Necesitas lo que es las 24 horas del dia para él, entonces tu te quitas de tu tiempo libre
pues de que podias ir a andar o podias hacer, pues estas mas pendiente esas cosas yo

me he dejado y abandonado... (E9M)

No te das cuenta ni de la calidad de vida que tienes ni fisicamente ni mentalmente,
porque estds tan centrado en el problema que te vuelvas un zombi obsesivo de la vida

de tu hijo (E8M).

Perdi mucho peso porque me olvidaba hasta de comer... (E10M).
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Cansancio si, cansancio tanto fisico como mental si, muchisimo. Y luego bueno pues
ansiedad que te da pues por comer también tienes tus momentos de rabia una rabia

intensisima (E9M).

Al final son muchas horas en el hospital y pues claro, comes peor, no te cuidas pero

porque no tienes tiempo para ti (E5P).

Todas las carencias relacionadas con el bienestar fisico, las justifican en base a esta falta de

atencion en si mismos y a las propias condiciones y demandas que la enfermedad genera.

También se han identificado la aparicién de enfermedades y sobretodo dolores musculares en

algunos padres de estos nifios, relacionando este problema como consecuencia del estrés;

La sensacion de tension no la noto pero al cabo del dia se te cargan las cervicales
muchisimo, y eso tiene que ser de las horas que pasamos aqui y del propio estrés que

esto genera (E7M).

Mi marido y yo nos cogimos unas anginas al conocer el diagndstico, fue muy curioso

pero enfermamos al mismo tiempo (E10M).

Si que aparecio un dolor tensional, pero un dolor exagerado eh, no habia notado yo en
la vida ese dolor, es lo que nos dijeron tensional, estds pues eso a todas horas en casa

con el hijo.... (E6P).

La falta de descanso en relacidon a la conciliacion del suefio es uno de los aspectos mas
repetido en estos padres dedicados al cuidado de la enfermedad de sus hijos. Sobretodo

durante los ingresos el cansancio se incrementa debido al cambio del entorno, el abandono
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temporal del hogar o los horarios rigidos de los hospitales que dificultan en ocasiones

mantener un descanso efectivo.
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3.3.2 Bienestar emocional

Las emociones por las que pasan los padres y madres de estos pequefios son variables y giran
siempre en torno al estado situacional del nifio. De entre todas las emociones percibidas, se
han identificado en mayor intensidad el estrés, la angustia y el miedo tal y como ya se reflejaba
en la primera toma de contacto con la enfermedad. De los padres y madres en activo, 5

cogieron baja por depresion y tres de ellos han necesitado tratamiento farmacoldgico;

Yo estoy de baja porque fui al médico y me vio con una ansiedad muy grande y con

depresion, y ahora estoy con tratamiento (E6P).

El sentimiento de culpabilidad se analiza en este contexto, pero no se recoge este sentimiento
en ninguno de los casos. Los padres no se culpabilizan de la mala fortuna que les ha acontecido
a sus pequefios, del mismo modo que no niegan el problema, asumen esto como una

experiencia mas de sus vidas;

Culpabilidad no, porque yo no tengo la culpa de esto que yo sepa (E7M).

Yo no me siento culpable por esto, eso lo tengo claro. Pero lo que yo tengo son unas

ganas de coger al radidlogo o radidloga del cuello que no te quiero ni contar... (E1M).

El miedo y el estrés manifestado superan el estado depresivo en unos padres quienes se
mueven por la fuerza de ver a sus hijos bien. Ninguno se siente culpable de la enfermedad de
sus hijos. Este sentimiento puede aparecer a posterior en base a cdmo deciden llevar la

enfermedad, pero en ningln caso aparece en esta primera etapa de la enfermedad.
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3.3.3 Bienestar econémico

Los padres viven situaciones econdémicas diferentes, lo cual aporta riqueza a los datos
| ofreciendo una variedad de experiencias en relacién a esta categoria del estudio. En el
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siguiente cuadro se resumen los factores identificados por los informantes como elementos

gue han condicionado la economia familiar tanto en los ingresos como en los gastos.

Las bajas laborales y permisos sin sueldos restan ingresos en la fuente econdmica familiar,
pero en la mayor parte de los casos esto no ha suscitado un problema. Tan sdlo dos de las
familias entrevistadas han tenido dificultades econdmicas y se han visto obligadas a pedir

ayudas.

Tabla 14. Relacion de gastos e ingresos con la enfermedad

DISMINUCION DE INGRESOS INCREMENTO DE LOS GASTOS
» Bajas laborales » Derivados de la hospitalizacién:
» Renuncia al trabajo 1. Traslados
»  Permisos sin sueldo 2. Comidas
> Situacién de paro 3. Otros; uso interno de TV, cafeteria (etc.)

» Derivados de la enfermedad:

1. Farmacos

2. Co-morbilidades; sillas de ruedas, gafas,

muletas, corsés (etc.)

Fuente: Elaboracion propia
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Esta madre narra desesperada (echandose a llorar en la entrevista) esta situacion vivida en su
propia experiencia, dado que tiene grandes dificultades para cubrir las necesidades de sus

hijos y ha requerido solicitar ayuda social dado que tanto ella como su marido estan en paro;
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A mi por la discapacidad de mi hijo me dan 180 euros al mes, pero es que eso no es
nada, si me tengo que dejar 80 o 90 euros en el comedor por no andar trayéndolo y

llevandolo a casa eso no es nada (E7M).

Esta madre vive la experiencia de la enfermedad de su hijo en una situacion econémica dificil.
Tanto ella como el marido estan en paro y en poco tiempo las ayudas econdmicas se les

acabaran.

Mi hijo con 6 afios se va a quedar en silla de ruedas y no sabemos si volverd nunca a
recuperarse. Yo vivo en un piso sin ascensor he ido a solicitar piso y me obligan a
vender mi piso. Vale, yo lo vendo pero claro, estando los dos en el paro no podemos
comprar una VPO, claro a mi por mi piso me van a dar vamos a poner un ejemplo
60.000 euros, una VPO me cuesta 120.000... ¢de donde saco yo los otros 60.000 euros?
nadie me concede, estando en el paro los dos, préstamo. Tampoco me puedo ir a un
piso en alquiler, porque el piso de alquiler te piden nomina.... si no tendré que estar

toda la vida subiendo a mi hijo en silla de ruedas aupas...y son tres pisos (E7M).

Existen asociaciones en Navarra que apoyan a familias sin recursos econémicos con hijos con
cancer como es la asociacién de ADANO (Asociacion Navarra de Ayuda a Nifios Oncoldgicos).
Pero éstas no siempre son suficientes, y en situaciones de crisis como la que vivimos

actualmente, los recortes han disminuido mucho estas ayudas;
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La silla de ruedas la ha pagado la asociacion, la ayuda la diferencia que no da el
gobierno la ha pagado ella, la prétesis y la faja que lleva mi hijo la ha pagado también,

pero hay parte que no nos la cubre el gobierno y tenemos que hacer frente (E7M).

El nivel econdmico de las demas familias ha sido suficiente para cubrir los gastos pese a las
necesidades de coger bajas laborales y permisos sin sueldo. Los principales gastos identificados
han sido aquellos relacionados con el tratamiento en la enfermedad de los pequefios en
concepto de traslados a las consultas y hospitalizacién (transporte urbano o vehiculo propio
con parking incluido), el consumo de dietas fuera de casa, la dieta de los pequefios enfermos
demandantes de “comida rapida” y otros gastos relacionados con las posibles secuelas o dafos

colaterales que haya generado la enfermedad.

Yo he tenido que coger el coche y venir a Pamplona muchas veces y es gasolina, son los
aparcamientos [...] Si afecta mucho, es que vives en un hospital también tenemos que
comer. Y luego A. estd con corticoides y demanda mucha comida grasienta. Ayer me
fui a Mc Donals y a la noche a La tabla Tomasa éentiendes? Come mucho y comidas
muy extrafias, entonces como procuras estar feliz aunque a la larga eso cueste también

mads dinero (E5P).

Los gastos a raiz de la enfermedad son inmensos, por ejemplo; en gafas, en las
consultas al optémetra, la profesora particular, las clases de musica, natacion...todo

para estimularla (E10M).

El aspecto econdmico no ha sido identificado como una preocupacion para los padres y
madres entrevistados pese a los cambios y reajustes que han requerido. Sin embargo, continta

siendo un factor a tener en cuenta dentro de este desajuste familiar que sin duda puede ver
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comprometida la dinamica y el desarrollo de la familia en situaciones donde los recursos

economicos y sociales sean escasos.
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3.4 RELACIONES INTERPERSONALES

En este bloque de resultados se han analizado las relaciones de los padres y madres en el

contexto de la enfermedad en tres direcciones;
1) Larelacién conyugal con la pareja
2) Elvinculo con los hermanos sanos del nifio enfermo

3) Las relaciones sociales

3.4.1 Larelaciéon con la pareja

La enfermedad no deja indiferente ninguna relacién intrafamiliar. El impacto en la vida de
estas familias hace que las relaciones familiares cambien, se adquieran diferentes roles. La
vivencia de nuestros informantes ofrece reflexiones de todo tipo respecto a su relacion,
predominando la percepcidn generalizada de la falta de tiempo vy la tensién acumulada, como
principales factores que desencadenan la ruptura y sobretodo, aumento de tensién entre las

parejas. Asi lo expresan padres de familias;

Los dos estamos muy tensos, a veces hemos saltado a la minima. Yo creo que hablas
menos con tu pareja, tienes menos comunicacion y muchas veces en un porcentaje muy
alto es hablar siempre de la enfermedad de A., de esto de lo otro...y eso quema la

relacion (E4P).
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Llevas vida de pareja cero. Como pareja pues desgraciadamente tienes muchos

momentos de tension... vives como el socio al sacar esto adelante (E5P).

— Te cambia también un poco la vida de matrimonio pues al estar malo... vivimos en una
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casa y este dormia en la planta de arriba en su habitacion, y pues ahora es esa mi

habitacién y este duerme ahora con la mujer. Claro al final todo afecta (E6P).

Las madres coinciden del mismo modo que lo hace la parte masculina de la relacion, en
justificar la tensién vivida entre la pareja a causa de la falta de tiempo vy las diferencias de

opiniones;

La relacion de pareja... pues desgraciadamente tienes muchos momentos de tension...
vives como el socio al sacar esto adelante (E5P). porque mi marido pasa las noches y yo
los dias dsea nos vemos para darnos el cambio y eso al final también complica las

cosas (E7M).

Con pareja ha habido mucho cambio si, cada uno lo enfoca diferente. Hay mucha
tension, y muchas veces es ella la que tiene que parar nuestras discusiones. Si ya
tienes.... a ver si tienes ya problemas de comunicacion por ejemplo, pues se amplifica

eso de discutir por chorradas, no ponernos de acuerdo en nada... (E2M).

Hombre claro pues a nivel de pareja pues ya no tienes tanto, porque lo que te hace es
estar tanto el uno como el otro al cuidado de él lo que es las 24 horas del dia, entonces

te limita mucho y no piensas mas que en tu hijo y te olvidas de todo lo demds (ES8M).
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El aumento de las tensiones es un aspecto que en los datos recogidos constituye un

denominador comun. Los principales factores precipitantes son;

> la discrepancia en la toma de decisiones sobre la enfermedad del nifio -
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> lafalta de tiempo para estar juntos y realizar actividades de pareja

» la propia demanda del nifio enfermo quien exige la atencion de sus padres

incondicional

En definitiva, la exclusiva vinculacién al cuidado del nifio hace que se produzcan cambios y
situaciones de crisis, en donde la gran mayoria de padres veran comprometida negativamente
su relacién con la pareja. En la entrevista no se indaga en el aspecto sexual pero se puede
deducir de la informacién obtenida, el abandono de esta practica o al menos la reduccién del
tiempo dedicado a la misma. La propia necesidad de los padres de tener que pasar las noches
junto a los nifios en lugar de hacerlo juntos como lo hacian previamente, es una barrera que

sin duda condicionara este aspecto en sus vidas.

Sin embargo, esta misma tensiéon ha servido, en una minoria de casos, para unir lazos y
reforzar relaciones. La razdn en estos casos, es que la propia enfermedad les ha servido de
vinculo para acercarse y compartir la experiencia de manera que el sufrimiento por la pérdida
de salud del hijo, sea mas llevadero. En uno de los casos la razén fue la necesidad de
engendrar un nuevo bebé para que en el caso de que la pequefia falleciera, su hermana mayor

no se quedase sola. Este motivo les unié muchisimo;
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A mi pareja y a mi nos unié mds. Decidimos tener otra nena por si |. moria y para que
su hermana A. no se quedase sola. Fue una decision muy valorada y nos unid

muchisimo (E10M).
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En otro caso la relacion también mejoré dado que ambos se unieron para poder hacer frente a

la nueva situacién compaginando sus vidas con la enfermedad de su hijo;

Con mi pareja muy bien muy bien. Es un padrazo, casi lo ha cuidado él mds que yo y lo

ha llevado mejor (E13M).

Han sido Unicamente dos las madres que, en sus relatos, mostraban la unién mas fuerte con su
pareja desde que comenzd la enfermedad. En estas ocasiones, la enfermedad ha favorecido la
comunicacion entre la pareja y la propia enfermedad ha sido una oportunidad para unirse.
Pero predominan familias donde la situacion ha sido critica y su situacion sentimental se ha
visto muy afectada. Esta situacion también la viven y perciben los propios pediatras a diario, y
lo consideran un problema a la hora de gestionar el cuidado de los pequefios y el de sus

propias vidas. Incluso reflejan que este problema prevalece una vez superada la enfermedad;

Las parejas cambian completamente sus relaciones eso es asi. Hay parejas que esto les
une y refuerza mucho el amor que tienen entre ellos de forma que estdn perfectamente
repartidas las tareas entre los dos; se dan el relevo, los dos saben todo, los dos
atienden al paciente enfermo, los dos atienden a los nifios en casa.... y se ve que se
refuerza mucho la unién que hay entre ellos y con los nifios. Y hay otras parejas que sin

embargo uno de los dos carga con todo el otro se inhibe un poco [...] (E2DS).

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan

upha




CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

También se han dado casos de separaciones incluso una vez finalizado todo el proceso. Se
percibe que la propia carga de tensidn que vive la pareja, puede desencadenar en un proceso
de ruptura al no ser capaces de superar estas diferencias y haber descuidado durante un

periodo largo de tiempo la relacidén entre ambos.

Es mds, hemos visto mas parejas que aqui estdn unidas respecto al nifio y de cara al
nifio, donde nosotros no notamos ninguna carencia a nivel fisico, por lo menos de estar
uno de los dos o entre ellos bien siempre, y luego sin embargo, una vez que ha pasado

todo no poder con la nueva situacion y haber separaciones (E2DS).

En definitiva, entre los conyuges se pueden dar las dos situaciones. Las prioridades cambian, las
formas de ver la vida también, y a veces esto es comuln y une mas a la pareja, pero la tendencia
es que la tensidon puede desencadenar conflictos y rupturas inesperadas. Lo que esta claro es
gue de una manera u otra, la relacion de los conyuges no permanece indiferente tras la

aparicién del cancer en un hijo.

3.4.2 Relacion con los hermanos sanos

Este fue uno de los campos que se abrieron durante la investigacion ya que en un primer
momento no se contempld la relacién con los hermanos sanos como un problema que

condicionase las relaciones interfamiliares.
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Sin embargo, al profundizar en cdmo viven los hermanos sanos la enfermedad de su hermano,
se descubrieron varios aspectos a considerar dentro de esta area de trabajo. De la propia voz
de los informantes obtuvimos como resultado experiencias percibidas de abandono, cambios
en la propia salud fisica de los hermanos sanos, celos hacia sus padres y regresién a conductas

de la infancia superadas anteriormente.

Abandono

La dedicacidon en exclusiva al nifio enfermo, genera un abandono en los hermanos que puede
desencadenar afectaciones que si no se toman en cuenta y se pone solucidn, a la larga pueden
ser dificiles de solventar. Los padres son totalmente conscientes de ello. Les resulta muy dificil
atender a los hermanos durante las estancias hospitalarias y a menudo requieren del apoyo

familiar o redes de amigos para que se hagan cargo de sus otros hijos porque ellos no pueden;

Los dafios colaterales han sido lo peor. El que peor lo ha llevado es el mediano, me
centre en la pequefia y éste lo deje alli un poco en tierra de nadie y le dije puff.. ,

sobrevive este afio como puedas hijo (E13M).

Mi hija mayor desde luego la de 24 afios lo ha llevado muy mal. Yo antes me apafiaba
pero claro cuando nos ingresaron, équién se hacia cargo de mi hija de 4 afios? éDel de
9? Mi hija mayor tenia turnos, entonces estuvimos jugando mucho con los amigos [....]
Unos dias me los cuidé mi hija mayor, otros una semana... unos amigos que dejaron de

irse de vacaciones para atenderles, otra semana los cuidaron otros amigos [...] (E11M).
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Los hermanos sanos también se ven implicados en los cambios de la dinamica familiar de
manera importante. Para los padres y el pequeiio enfermo la vida se para, dejan todo a un
lado para atender la enfermedad, pero los hermanos deben seguir con sus vidas y pueden
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experimentar la sensacién de abandono por parte de los padres al verse solos en este nuevo

camino en sus vidas.
Vas regdndolos por las casas porque tu no puedes atenderles (E13M).

Asi por ejemplo expresa esta madre su necesidad de ir buscando apoyos en la busqueda de
familiares o amigos que cubran este vacio en el cuidado de estos nifios a los que sus padres no

pueden atender como lo precisan.

Cambios en la salud y aparicidon de enfermedades

La enfermedad oncolégica del hermano puede producirles un impacto tan fuerte en los
hermanos sanos que incluso en algunos casos les ha llevado a desarrollar cambios en el
comportamiento (regresion a conductas infantiles) y cambios fisicos con aparicion de
enfermedades. Asi lo manifestaban las madres cuyos hijos sanos han sufrido indirectamente la

enfermedad de su hermano;

La hermana si que tuvo un cuadro que hemos estado cuatro mésicos o asi con unas
descomposiciones que no se le paraba, le hicimos analitica y todo eso... yo pienso que
al final por alguna parte le tenia que salir porque ella no decia nada pero yo no la veia

bien (E8M).
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En el caso de una nifia melliza, se daba la situacién de que enfermaba siempre al mismo
tiempo que su hermana en el hospital. Su complicidad era tan fuerte que ambas enfermaban al

mismo tiempo estableciéndose una especie de mimesis en este caso de relacién gemelar;
Pagina | 164

En los estados criticos que paso E. la que estaba aqui hospitalizada, nos llamaban del
cole porque la melliza estaba enferma, y teniamos que ir a buscarla o sea dos

momentos criticos de estar fatal su hermana melliza ella también enfermaba (E9M).

Celos entre hermanos

También se han identificado situaciones de celos entre los hermanos sanos al ver que los
padres dedican una atencion exclusiva al nifio enfermo. El sentimiento de abandono que
pueden experimentar estos hermanos, les lleva a tomar actitudes de resentimiento y celos
hacia su hermano quien adopta el papel protagonista en la relacion familiar. Asi lo identifican

las madres;

Al principio lo cuidan mucho porque lo ven muy malito, y en cuanto lo empiezan a ver
bien, es el celo de lo cuidan mds que a mi; tiene mds privilegios, tiene regalos, lo cuidan
mds, se centra todo en él, no se le presiona para los estudios, va al colegio cuando

puede... (E13M).

Desde el punto de vista de los pediatras, los hermanos sanos son los mas afectados en todo
este proceso. Entienden que los padres encuentren dificultades para dedicar la atencion que
éstos precisan, pero se requiere tomar medidas para solucionar esta problematica que arrastra

a todas las familias. Desde su posicion de apoyo clinico, siendo conscientes de esta
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problematica, se procura educar a la familia para no cometer el error de “marginar” al

hermano sano.

El desastre del deterioro en la atencion a los nifios que no tenian cdncer, es decir, que
Pagina | 165
eran hermanos de un paciente con cdncer, la atencion por parte de los padres por
parte de la actividad extraescolar, por parte del divertimiento etc., han hecho sufrir
mucho a muchos nifios. Se han sentido francamente apartados y aquellos que no lo

han sido, pues que duda cabe que si el paciente sale adelante les cuesta volver a entrar

en la dindmica normal (ELIDM).

Los pediatras y equipo asistencial tratan de educar a los padres en no descuidar la atencion del
resto de hermanos. Algunos cuentan cdmo han visto situaciones en las que las conductas de
estos nifios sanos les provocan un caracter agresivo y hostil al haberse sentido abandonados o

desplazados;

Hemos visto mucho aqui, tanto igual cuando fallece el paciente entonces el nifio se
coge un poco como de revancha; “ya no esta mi hermano ahora me toca a mi” en eso
se portan fatal hemos visto nifios que han vivido hasta demasiado la enfermedad del

hermano (E2DS).

Aungue la dindmica familiar se vea totalmente implicada y desajuste a todos sus miembros, la
opinién de los facultativos es la de buscar el menor trastoque posible en estos hermanos dado

que ellos no tiene porqué vivir como si estuvieran enfermos;
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Me acuerdo de una nifia que venia siempre con el hermanito ingresaba con el
hermanito estaba los cuatro dias ingresada se iba y eso también pues no debe ser asi.

Viven una experiencia que no les corresponde vivir (E2DS).
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Conciliar la vida familiar en la fase aguda de la enfermedad del nifio, resulta muchas veces
complicado a los padres, quienes se ven obligados a gestionar todo su tiempo entre las

demandas de la enfermedad oncoldgica de su hijo y el resto de su vida familiar.

Regresion a etapas infantiles

La sensaciéon de abandono que pueden sentir los hermanos, les genera en ocasiones la
necesidad de llamar la atencidon de sus padres, y, en varios casos, aparecen actitudes de
regresion que habian sido superadas (como chuparse el dedo, orinarse en la cama...) con la
finalidad de llamar la atencidn de sus padres. Asi ocurre en el caso de las hermanas mellizas y

en mas familias entre los hermanos sanos;

Las mias son mellizas, entonces si que se observa periodos de regresion, me explico; por
ejemplo E. desde pequeiiita siempre chupaba las sabanas y habia dejado de chuparse
las sabanas, y ahora ha vuelto a chupar las sabanas y la hermana melliza que se dejo

de chupar el dedo, se ha vuelto a chupar el dedo (E9M).

Mi hijo el de nueve estd como distraido, no atiende a lo que se le dice y se comporta de
forma mucho mds infantil cuando él no es asi. Ahora lleva unos dias que se hace pipi en

la cama y eso ya lo habia superado (E11M).
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Las conductas de regresion en estos nifios pueden interpretarse como un mecanismo de
defensa que adoptan estos pequefios para “salvar” la relacion con sus padres ante el miedo de

ser abandonados por la dedicacién hacia su hermano gravemente enfermo.
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3.4.3 Relaciones sociales

El cambio del entorno en el que se ve sometido la familia con la enfermedad, se acompanfa de
un cambio en los actores sociales con los que se relacionaran durante el tiempo que dure todo
el proceso. La percepcidon que tienen las familias es la de vivir inmersos en una especie de
“burbuja o voragine”, algo que repiten continuamente, y en donde muchas veces no dejan

entrar mas que a un grupo reducido de personas con las que se sienten bien.

Te metes en una vordgine dentro de tu burbuja, y la verdad que no ves nada mds alld

de tu burbuja, yo hay muchas cosas que ni me enteraba y ahora ni recuerdo... (E10M).

Yo creo que una cosa que pasa es que no quieres relacionarte mas que con los que
estdn todos los dias contigo; la familia te viene te llama, pero bueno luego se van. Los
que estan todos los dias contigo, los que viven al otro lado, los que cuidan de tus hijos

cuando tu no estas (E13M).

En algunos casos esta misma necesidad de estar sélo con aquellos con quienes muestran
mayor relacion de confianza, puede llegar a provocar incluso la necesidad de aislamiento

personal en algunos padres y madres afectados.

Yo por ejemplo me he aislado un poco, dsea, he buscado en este momento con quién
quiero realmente estar y hablarlo, porque claro amigos puedes tener de muchas clases

y muchos no pero... (E8M).
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Su aislamiento puede incluso intensificarse si descubren que personas que trataban con ellos
ya no desean hacerlo; por miedo a que salga el tema de conversacién, o bien porque temen la
enfermedad y el contagio de sus hijos. Asi lo viven directamente los padres y lo expresan en su
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propia voz;

Hay una parte social que si que se vuelca, como hemos hablado de familia, amigos
etc. Pero hay otra parte que esto lo vive y lo digiere mal, lo que es la enfermedad. Y
aunque esta ahi notas que esa digestion es compleja para ellos y evitan el contacto y

hablar el tema como si pareciese que les fueras a contagiar (E1M).

El aislamiento también puede ser fruto de los largos periodos de tratamiento en el hospital.
Los padres identifican cdmo muchas veces la red de amigos permanece al inicio de la
enfermedad, pero con el tiempo se desvinculan, y eso hace que las familias tiendan a

focalizarse en aquellas personas que permanecen en el dia a dia.

La gente se cansa, el periodo es muy largo y el apoyo que necesitas no sé si realmente
lo tienes. No lo sé porque hay mucha gente que tiene miedo, bueno miedo o excusas

cada uno lo llama como quiere (ESM).

Quizd no he estado atenta pero la verdad que no tengo la sensacion de que la gente se
involucre en lo que te pasa...quizd al principio si pero luego se olvidan o pasan...

(E10M).

Los padres ante esta situacion, se apoyan en otras personas que se encuentran en sus mismas
circunstancias. En estos contextos se cruzan con padres de nifios que viven las mismas
experiencias y crearan fuertes vinculos de interrelacion entre ellos. Existe una tendencia

general a buscar familias que estén en el mismo proceso de la enfermedad que ellas viven, o
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en fase similar, ya que, pese a que sea una red de apoyo, en ocasiones puede crear incluso mas

tension.

Hay familias de afectados que ya lo han pasado, entonces ellos estdn en otra historia.
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Yo creo que por lo menos a mi en nuestro caso, nos ayuda mds la gente que esta aqui

ingresada, que ya lo ha pasado (E9M).

Las familias de otros nifios afectados te ayudan cuando estds mal pero a veces también
segun en qué momento estés de la enfermedad casi ni quieres saber cémo van los

demds...(E10M).

Algunas madres lo identifican como una red de relaciones, una rueda en donde unos se van

apoyando en otros:

Esto es como una rueda; hay unos que entran después de ti, que tu les ayudas cuando
entran porque has pasado el shock de la noticia, y luego ellos van saliendo antes que tu

y son los que te dan fuerza para sequir (E13M).

El cambio del entorno y el contexto social que experimentan las familias en estos procesos,
conlleva también un cambio de adaptacién en las relaciones y la aparicién de nuevos lazos y
vinculos de relaciones entre los propios miembros de la familia y con otros actores sociales

gue desconocian.

3.4.4 Redes de apoyos percibidos
v" Apoyo equipo sanitario

La respuesta en relacién a cdmo viven las relaciones interpersonales con el personal sanitario

es unanime; existe una aprobacion positiva hacia todo el equipo, quien les ofrece apoyo,
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confianza y seguridad en estos momentos donde el miedo, la tensién y la angustia puede
sobrepasarles. En especial destacan el papel de enfermeria por ser quienes mayor tiempo

pasan con ellos y en quienes mas confian en muchas ocasiones;
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Con todo el personal se han portado fenomenal desde el principio. Enfermeria tiene
una papel y hace una labor que yo creo, todos reconocemos y estamos muy

agradecidos...vuestro papel es inmejorable de verdad... (E1P).

Tocas con unas profesionales sobre todo la enfermeria, que yo la valoro.... no
terminare de decir nunca lo que valoro la enfermeria, pues os toca como profesionales
una labor que aunque no lo trasladdis a los pacientes.... Pero vivimos con vosotras y

eso se percibe (E5P)

Al final es con vosotras con quienes pasamos los peores momentos y estdis siempre

alli... (E7M).

Esta relacidon de confianza que se establece con el equipo de salud y fundamentalmente con
enfermeria, es fruto de los largos periodos en el hospital que conllevan mucho tiempo para

relacionarse con esta parte del equipo.

v" Apoyo familiar percibido

La familia proxima es la que identifican los padres de manera general, como el mayor apoyo
cuando precisan de ayuda de cualquier tipo. La enfermedad demanda atencidn individualizada
para cada nifio las 24 h del dia. A menudo necesitan ayuda para cuidar a sus otros hijos, hacer
las tareas del hogar, o tomarse un respiro ya que de lo contrario pasarian 24h sin salir de la

habitacion. Este apoyo incondicional es manifiesto en todos los casos;
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La familia por supuesto la que mds me ha apoyado, toda la familia, incondicional (E1M)

Yo donde mas apoyo he recibid sin ningtn tipo de dudas ha sido familiar (E4P)

No cabe duda que la familia es la piedra donde te apoyas (E5P) Péagina | 171

Yo apoyos sobretodo la familia. Para mi, mi madre y mi hermana, mis hermanas, para
mi ese apoyo si que es incondicional y si que, pues eso, tanto como con las otras crias

sobre todo han estado siempre alli (E9M)

Los padres tienen siempre a la familia como primera opcidn para solicitar ayuda. Donde mas
ayuda se precisa, es para el cuidado de sus otros hijos, traslados, compras de la casa y
mantener el contacto con lo que es el mundo exterior al hospital. Los abuelos y los tios del

nifio enfermo, son quienes mas participan dentro del proceso de manera incondicional.

v" Apoyo de la red de amigos

En este punto existe controversia. Los hay quienes han vivido una intensa participacion de su
red de amigos y han encontrado en ellos un gran apoyo. Pero existe la contraparte de quienes
no lo han percibido, o bien porque son ellos mismo quienes no han querido su ayuda, o bien
porque los propios amigos no se han ofrecido a darla. Esta percepcion coincide con las
referencias de los informantes cuando se han comentado las relaciones interpersonales. Por lo
general, los padres que mantenian una buena relacién con amigos previa a la enfermedad de

su hijo, han encontrado apoyo en los amigos;

Muy buena la relacion con mis amigas. Sin duda a mi las amistades nos estdn

apoyando un 100% (E7M)
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He notado que hay amigos que se te acercan mds y si que te sigue. Pero eso tiene que
ver con la relacion que yo tenia previamente con ellos, los buenos amigos siempre han

estado contigo (E2M).
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Algunos padres, destacando en este aspecto que han sido la minoria, no han percibido el

apoyo de los amigos y en este aspecto se han sentido defraudados;

Los amigos yo no los he sentido cerca, quizd no he estado atenta pero la verdad que no
tengo la sensacion de que la gente se involucre en lo que te pasa...quizd al principio si

pero luego se olvidan o pasan... (E9M)

Tal y como se comenté en las relaciones interpersonales, los padres que no perciben el apoyo
social esperado, lo justifican por el abandono y cansancio de permanecer acompafiando este

largo y duro proceso.

v" Apoyo escolar

Los ingresos dificultan el seguimiento de las clases al mismo ritmo que los compafieros del
colegio. No sdlo se ausentan durante el ingreso, si no que también lo hacen en periodos en los
qgue las defensas estan bajas o sufren cualquier afectacién por los efectos secundarios a los
tratamientos, permaneciendo “encerrados” en casa hasta poder estar en condiciones

favorables.

Los nifios suelen mostrar interés en seguir las clases y se ofrecen dispuestos a seguir su ritmo
habitual escolar a pesar que las condiciones del entorno no siempre sean las mas favorables.

Los padres y madres asi valoran el esfuerzo de sus hijos durante el proceso de la enfermedad:
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Ella ha trabajado en el hospital casi a diario. Si que hemos tenido muy buena
coordinacion con la Ikastola, con la atencion domiciliaria y con la atencion hospitalaria.

Ha habido una buena progresion en la actividad (E9M).

Ha ido una profesora mientras ha estado con tratamiento a casa. Luego él empezd con
muchisimas ganas el colegio porque ibamos cuando podiamos, pero él con un

entusiasmo decia; “jvamos a ir al colegio!” (E8M).

Dandole clase tanto con el apoyo que le dan los profesores en los hospitales como en

casa, pues oye ha ido sacando el curso (E5P).

Los nifios en la medida que la dureza de los tratamientos les permiten, se ven motivados al ver
que pueden seguir el ritmo escolar y acudir al centro escolar tras las etapas de los ingresos
hospitalarios. Sin embargo este apoyo no ha sido percibido en todos los casos. Algunas madres
si que encontraron dificultades para que sus hijos tuviesen un buen seguimiento escolar, pero

en todos los casos se ha recuperado con el tiempo;

Ha perdido seis meses y a nivel académico si que se le nota que va un poco mds a tras

en la lectura y la escritura pero bueno... poco a poco vamos mejor (E2M).

Yo lo que queria es que entraria con sus compafieros porque claro lleva desde infantil
con ellos y que de repente me lo dejarian en primero... pues claro un afio que no ha ido

y que me lo dejen con comparfieros nuevos no es lo mismo (E7M).

Aunque puede haber retraso escolar, los nifios no quieren quedarse atras y los padres tampoco.

El ingreso en el hospital dificulta la asistencia a clase pero con el apoyo del profesorado interno
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y un buen contacto y seguimiento con los profesores del colegio, los nifios no tiene porqué

verse atrasados en su formacidn escolar y educativa.

— Toda esta variabilidad en las relaciones que experimentan las familias que viven con un cancer
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en su entorno, es el motor que mueve los cambios en la dindmica de sus vidas y que va a dirigir

en muchas ocasiones que la enfermedad se lleve de una manera u otra, Por ello, los cambios de

roles en la pareja, entre los hermanos, asi como las redes de apoyo percibidas o la aparicién de

nuevas relaciones sociales, seran temas relevantes para acercarnos a describir y conocer este

fendmeno de estudio.

3.5 IDENTIFICACION DE ASPECTOS POSITIVOS, NEGATIVOS Y OPORTUNIDADES DE MEJORA

En este apartado de resultados se han integrado aquellos aspectos mas positivos y mas
negativos que los padres perciben en este proceso con la enfermedad de sus hijos. Con ello se
busca acercarnos a conocer aquello que puede ser modificable o adaptable y detectar las
necesidades que quedan descubiertas en estas familias. Del mismo modo, los aspectos
positivos junto con las aportaciones libres de los padres, permitirdn innovar e integrar cambios

posibles para mejorar la calidad de vida de este grupo de poblacién.

3.5.1 Aspectos negativos percibidos con la enfermedad

No cabe duda que la peor experiencia que puede acontecer a un padre y una madre ante la
enfermedad de un hijo, es verle sufrir. Este es el sentimiento que mas han repetido los padres.

La propia angustia y la incertidumbre de la evolucidon de la enfermedad también ha sido
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comentada en relacion a este mismo sufrimiento de ver a su hijo o hija enferma y sentir que

no podia hacer nada por evitarles ese dolor. Asi lo manifiestan los padres;

El sufrimiento, el ver ese sufrimiento sobre el que tu no puedes hacer nada, en mi hijo

(E1M).

La propia enfermedad, el dolor, la incertidumbre de no saber en qué porcentaje de la

enfermedad estds, en ese 80% que se recupera o en el 20% que no... (ELOM).

Pues ver cuando mi hijo sufre, ahora cuando mi hijo empieza que si los vomitos... que si

me duele la tripa... que si me duele la pierna es cuando peor lo paso (E7M).

Este sentimiento negativo de dolor al ver a los hijos sufrir, es unanime en todos los casos.
También en algunos casos que han vivido de cerca experiencias negativas con la muerte de
otros niflos con la misma enfermedad, lo han valorado como uno de los peores

acontecimientos dentro de estos procesos;

Para mi lo peor ver lo injusta que es la vida también, es injusta, a nifios que se merecian
vivir el que no les haya dejado, es injusta. Ver la muerte de otros nifios te pega un

tortazo fuerte y duro (E5P).

Ver que otros nifios no superan la enfermedad, si porque pues ver que los nifios se
pueden morir y eso para mi es lo mas duro, ver la gente que se ha quedado por el

camino es terrible (E4P).
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Sin duda la gravedad de la enfermedad reflejada en el sufrimiento de los nifios y en el final
fatal en algunos casos, es lo que peor llevan los padres. Estas situaciones les generan
sentimientos de injusticia ante este acontecimiento desafortunado en la vida de sus hijos e

impotencia al sentir no poder evitarles este dolor.

3.5.2 Aspectos positivos derivados con la enfermedad

No todo lo que conlleva la enfermedad es negativo. De hecho los padres de estos nifios
demuestran su voluntad de seguir adelante e intentar ser lo mas positivos posibles intentando
transmitir esa fuerza a sus pequefios. Al preguntarles sobre aquellos aspectos que esta
experiencia les ha ofrecido como positivos en sus vidas, sus respuestas han sido
fundamentalmente de dos tipos; por un lado el hecho de reforzar lazos con la familia, parejay
amigos en algunos de los casos, y por otro lado la percepcion de fortalecimiento interior

personal al que han tenido que enfrentarse. Asi lo manifiestan verbalmente;

Lo mds positivo ha sido el fortalecer algunas relaciones que estaban un poco... (E1IM)

Me he dado cuenta de los grandes amigos que tengo, y eso es en situaciones como esta
que te das cuenta de los pedazos de amigos que tengo, es una cosa positivisima... nos

hemos unido mds entre los amigos y te das cuenta de quién estd a tu lado (E2M).

Te ayuda a conocerte a ti mismo, a superarte y valorar lo verdaderamente importante

de la vida. Conoces mucha gente y valoras lo importante de las cosas (E10M).
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Tala 15. Aspectos positivos y negativos percibidos por los cuidadores con la enfermedad oncolégica

ASPECTOS POSITIVOS PERCIBIDOS ASPECTOS NEGATIVOS PERCIBIDOS
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» Refuerzo en las relaciones » El sufrimiento integral del hijo enfermo.

familiares y sociales. . -
La falta de apoyo social percibida.

» Autorrealizacion personal y L
o . Las experiencias cercanas con la muerte
aprendizaje de vivir una - T
en nifios oncoldgicos.
enfermedad.

» Cambio de valores y aspiraciones
personales.

» Experiencia nueva.

Fuente: Elaboracion propia

3.5.3 Propuestas de mejora aportadas por los padres

En el dltimo apartado de la entrevista, se les plantea a los padres sugerir cambios de mejora
gue consideren, puedan ser Utiles para mejorar las condiciones futuras de nuevas familias con
estos problemas. Tan sélo dos de los informantes no ofrecieron respuesta dado que

consideraban que toda la atencidn y medidas aplicadas en sus hijos eran favorables.

Las sugerencias de los demas padres van fundamentalmente dirigidas a mejorar las
condiciones del espacio, es decir, la infraestructura del Hospital. Consideran necesario crear
espacios abiertos para los nifios con cadncer que requieren largas estancias en el Hospital y
estan aislados mucho tiempo. Por otro lado también se detectan necesidades de otro tipo de

manera que ayudaran a perfeccionar la propuesta de mejora para instaurar en la planta,
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relacionadas con los procesos y funcionamiento interno de la Unidad. Todos ellos quedan

reflejados en la tabla 16.

— Al equipo sanitario también se le preguntd sobre aquellos aspectos mejorables que
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consideraban, podian introducirse en la Unidad con el mismo fin que se entrevisté en los

padres. El equipo de enfermeria coincide con los padres en la necesidad de mejorar la planta

de Hospitalizacion ya que los pequefios con cancer no tienen espacios donde desarrollar el

juego sin correr el riesgo de infectarse. Por otro lado manifiestan la necesidad de mejorar el

trabajo en equipo, ya que tanto enfermeras, como auxiliares y pediatras, consideran que falla

la comunicacidn interna y no se trabaja en equipo.

La aportacion de ideas es variada y queda recogida en la siguiente tabla donde los resultados

se presentan siguiendo las expresiones literales de los informantes:
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Tabla 16. Identificaciones de mejoras en el contexto de la enfermedad oncolégica

Cod. OPORTUNIDADES DE MEJORA PERCIBIDAS
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E1M Yo pondria una Unidad de Efectos Secundarios, es decir, los efectos secundarios se
quedan en tierra de nadie.... Y suponen mucho a estos chicos quienes se ven muy
limitados. A veces lo peor son estos efectos secundarios.

E2M Un teléfono, la necesidad de un teléfono constante que en vez de quedarte tu con la duda
te la puedan resolver sin tener que acudir a urgencias. Un teléfono especializado en
oncologia. Y que ofrezca ayuda psicoldgica inmediata, porque a veces te agobias sin motivo
al no saber.

E3M Mejoraria la comida. Es un desastre para estos nifos sin apetito, que digieran esta comida
tan poco apetitosa. A mi hija ya le traen mas acorde a lo que sugiere, pero sigue siendo
muy poco agradable a su paladar.

E4P Me gustaria por ejemplo que quizas en ciertos momentos como en fines de semana,
puentes, dias de fiesta, hubiese alguien que pudiese tratar a los niflos oncoldgicos. Si
acudes a urgencias el fin d semana, muchas veces te ves sdlo, asi que aumentaria la
atencidn especializada en festivos.

ESP Permitirles el contacto con otros nifos en periodos que la neutropenia lo permita, es decir,
si no estdn muy bajos de defensas, no obligarles a estar aislados porque no compensa.

E7M Ofrecer mas ayudas del gobierno para familias con necesidades como nosotros. A mi me
obligan a vender el piso para ofrecerme otro, pero que pueda pagarlo .porque en paro no
podemos hacer frente.

ESM Dar mas informacidn a la sociedad, porque a veces puede pasar como nosotros, que no
dimos mucha importancia a los dolores y tardaron mucho en dar con el diagnéstico.

E9M No hay ninguna sala comun en la que puedan estar ellos, luego claro compartimos sala o
pasillo con los que estan con intervenciones quirurgicas recientes que tampoco estan en su
mejor momento. Entonces para mi eso es |lo peor, que no tienes espacio ni para padres ni
para hijos, habria que mejorar el espacio para los crios y los padres.

E10M Espacios adecuados para los nifios hospitalizados, que no estén 24h en el hospital.
Necesitamos espacios que puedan estar, jugar y relacionarse sin necesidad de estar
encerrados y sin peligro de infectarse o empeorar. También ofreceria mas ayudas

E11M Acelerar las pruebas del diagndstico, porque es mucho tiempo con la incertidumbre.

E13M Quizd crear un espacio comun para estos nifios en donde puedan juntarse porque pasan
mucho tiempo aislados y se hace duro.

Fuente: Elaboracién propia
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Las aportaciones de los informantes sobre su percepcidén de areas de mejora, es clave para
implantar cualquier disefio y plan de actuacién en un servicio concreto. Dirigir los cambios
hacia las necesidades percibidas por los protagonistas que viven la enfermedad en sus vidas, es
lo que hara que una propuesta sea efectiva y ofrezca resultados positivos en la mejora de su

calidad de vida.

A la vista de estos resultados descritos y fruto de las aportaciones de nuestros informantes, se
ha podido desarrollar una propuesta de mejora en relacién a las necesidades percibidas que se
han ido identificando en los apartados anteriores. En el siguiente apartado se identifican todas
las necesidades y aspectos mejorables que tanto los padres como el equipo sanitario, han

manifestado verbalmente en sus entrevistas.

En base a ello obtenemos unos resultados que nos permiten identificar una serie de aspectos
mejorables que son en definitiva los que daran paso al disefio de una propuesta de mejora al

finalizar el estudio.
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4. CUESTIONARIOS

Tal y como se comentd en la metodologia, ademds de la entrevista semi-estructurada se
pasaron tres cuestionarios con la finalidad de contrastar la informacion obtenida de la propia pigina | 181
voz de los padres informantes junto con la que nos ofrecen otro tipo de herramientas

utilizadas en el contexto de la investigacidn dentro de las ciencias de la salud.

Los cuestionarios utilizados fueron el Cuestionario de Calidad de Vida SF-12, la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el Cuestionario de Duke-Unk para el Apoyo Percibido. La
muestra de informantes en este caso ha sido de 13 participantes, dado que en la primera

pareja (E1P) y (E1M), tan sélo la madre respondié a los cuestionarios.

4.1 CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA SF-12

Las opciones de respuesta del SF-12 forman escalas tipo Likert que evallan intensidad o
frecuencia. El nimero de opciones de respuesta oscila entre tres y seis, dependiendo del item, y
cada pregunta recibe un valor que posteriormente se transforma en una escala de 0 a 100. Las
puntuaciones tienen una media de 50 con una desviacién estandar de 10, por lo que valores
superiores o inferiores a 50 indican un mejor o peor estado de salud, respectivamente. Los
resultados referentes a la calidad de vida percibida en los informantes con respecto a este
cuestionario, reflejan una mayoritaria percepcién positiva sobre su Calidad de vida, siendo un
76.9% del total, los padres cuyo resultado en el test, dio una valoracién de calidad de vida

percibida buena y muy buena.
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4.2 CUESTIONARIO SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

El Zarit Burden Inventory, conocido en nuestro medio como cuestionario de Zarit (aunque
tiene diversas denominaciones tanto en inglés como en espafiol), es un instrumento que
cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes.
Aungue no es el Unico que se ha empleado para cuantificar el grado de sobrecarga, si es el mas
utilizado. Consta de 22 items para los cuales el cuidador responde obteniendo una puntuacion
del 1 al 5 utilizando una escala Likert. Aunque no existe una puntuacidn establecida por el
autor en la versidn original, en la versidn espafiola se han establecido los siguientes puntos de
corte; 22-46 no sobrecarga, 47-55 sobrecarga leve y de 56-110 sobrecarga intensa. Entre los
padres que responden al cuestionario, los resultados han indicado una predominantemente
sobrecarga intensa por parte de los informantes; Unicamente 2 madres adquieren una
puntuaciéon de no sobrecarga, 2 ofrecen un resultado de sobrecarga leve y los 9 restantes

obtienen una puntuacion que indica sobrecarga intensa.

4.3 CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL PERCIBIDO DE DUKE-UNC

Este cuestionario ofrece una valoracién cuantitativa del apoyo social percibido en relacién a
dos aspectos; personas a las que se puede comunicar aspectos intimos y personas que les
demuestran sentimientos de empatia. Su utilizaciéon esta fundamentalmente indicada en
cuidadores de personas que no encuentran red de apoyo socio-familiar principalmente,
aunque también se ha utilizado de manera genérica en estudios que miden la calidad de vida
de los cuidadores de personas enfermas o dependientes. Recoge valores referidos al apoyo
confidencial y al apoyo afectivo, ofreciendo respuestas que van a una escala de likert con

valores del 1 al 5. Todo aquel con una puntuacién inferior a 32, se considera apoyo percibido
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bajo y por encima de este valor, apoyo percibido normal. En el analisis de datos de este test,
tan sdélo tres madres ofrecieron un resultado de apoyo percibido bajo, coincidiendo con
madres que en las entrevistas asi lo manifestaron. En el resto de los casos la puntuacion fue
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normal.

Tabla 17. Resultados de los cuestionarios SF12, Duke — Unk y Zarit

coD. Cuestionario de Salud SF-12 Cuestionario Apoyo Cuestionario Sobrecarga de
Percibido Duke-Unk Zarit
E1M 75 Buena 34 Normal 36 No sobrecarga
E2M 47 Regular 46 Normal 66 Sobrecarga Intensa
E3M 72 Buena 44 Normal 49 No sobrecarga
E4P 75 Buena 34 Normal 65 Sobrecarga Intensa
E5P 81 Muy buena 45 Normal 50 Sobrecarga Leve
E6P 13 Muy mala 35 Normal 64 Sobrecarga Intensa
E7M 90 Muy buena 39 Normal 70 Sobrecarga Intensa
ESM 22 Mala 45 Normal 75 Sobrecarga Intensa
E9M 81 Muy buena 30 Bajo 63 Sobrecarga Intensa
E10M 69 Buena 34 Normal 55 Sobrecarga Intensa
E11M 71 Buena 30 Bajo 83 Sobrecarga Intensa
E12M 91 Muy buena 32 Bajo 72 Sobrecarga Intensa
E13M 68 Buena 43 Normal 71 Sobrecarga Intensa

Fuente: Elaboracién propia

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Pagina | 184

upna

Los cuestionarios como se puede comprobar en la tabla anterior, nos ofrecen un resultado
numérico al que se le asigna una valoracidon en relacion a una variable de estudio. Esta
metodologia de andlisis no es la utilizada en nuestra investigacién. Sin embargo en el disefio
inicial del proyecto de tesis se planted utilizarlos para contrarrestar resultados con las
entrevistas realizadas. Con los resultados que se han obtenido en estos cuestionarios, se

concluyen las siguientes premisas:

v la calidad de vida percibida con el cuestionario SF-12 ofrece resultados
predominantemente positivos en relacién a como perciben los participantes que su
salud les afecta en su calidad de vida. Con ello tan sdlo se refleja que la salud de los
padres es predominantemente buena y asi lo reflejan con sus respuestas en los

cuestionarios.

v" Al preguntarles sobre la percepcién de apoyo social recibido, los resultados coinciden
con las respuestas en las entrevistas en tanto que los padres reciben un soporte y apoyo
social suficiente. Tan sélo en tres familias se manifesté un apoyo social bajo,
coincidiendo en dos de los casos con familias de origen extranjero y por tanto que

contaba con menos recursos de soporte social.

v" En cuanto a la sobrecarga percibida como cuidadores principales de los nifios con
cancer, la respuesta es undnime casi en el total de las familias, manifestando una
sobrecarga intensa que coincide en definitiva con la percepcién sentida y manifestada

por los mismos en las entrevistas.
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A la vista de los resultados obtenidos con los cuestionarios, se comprueba que éstos no
aportan mas informacidn al estudio y por ello se decide no utilizar esta informacidon como base
para la empiria cientifica en nuestro andlisis de estudio. Se consideran una herramienta mas
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dentro de la recogida de datos que se utilizé en nuestro estudio pero que no afiade valor
empirico a las entrevistas de nuestros informantes. Se trata de un método de recogida de

datos propio de las investigaciones cuantitativas y por ello se decide prescindir de su analisis

en esta investigacion.
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5. NECESIDADES DE MEJORA PERCIBIDAS POR LOS INFORMANTES EN EL CONTESTO

DE ONCOPEDIATRIA

Este apartado de resultados es un resumen que recoge todas las necesidades que tanto los
padres como los profesionales de Oncopediatria, han ido manifestando a lo largo de sus
intervenciones. El objetivo en este punto de la tesis, es reflejar la evidencia de estas
necesidades tal y como los participantes las expresan en sus entrevistas afiadiendo la
experiencia obtenida mediante la observacién y la relacién mantenida con ellos durante el
tiempo que dura la investigacion. Para cada necesidad identificada se aportard evidencia
empirica con uno o dos aportaciones explicitas de los informantes. No se reflejardn todas las
intervenciones de los informantes con el fin de no repetir la informacion y los datos aportados

anteriormente.

Este bloque de resultados se divide en tres partes en base a las variables que se analizan en los
resultados; en primer lugar se describen las necesidades percibidas en relacién a la
comunicacion del diagnéstico, continuando con aquellas relacionadas con aspectos mejorables
en la calidad de vida de los padres, y se finaliza con las reflexiones de los profesionales
sanitarios en relacion a cdmo viven el ambiente de trabajo entre ellos mismos. Para cada
necesidad se sefialan una o dos referencias de comentarios extraidos directamente de las
entrevistas, siendo éstos datos cientificos representativos pero no los Unicos. Esto quiere decir
gue las necesidades sefaladas han sido identificadas por mas informantes pero se seleccionan

los fragmentos de las entrevistas mas representativos.

La labor investigadora en este momento de la tesis, es la de dar a conocer el fenémeno tal y
como los informantes lo perciben y para poder ver en qué medida se podrian corregir. En un

apartado posterior se discutirdan estas intervenciones y se afadird evidencia cientifica
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contrastada con aportaciones de otras fuentes bibliograficas que dara pie a la propuesta de

mejora final que cierre el contenido de esta tesis.
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5.1 NECESIDADES DE MEJORA EN LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO DE CANCER EN EL

NINO Y LA FAMILIA

El primer contacto con la enfermedad es el momento de conocer el diagndstico, siendo sin
duda uno de los momentos de mayor necesidad de ayuda percibida por parte de las familias.
Hasta este momento el nifio y la familia desconocen el motivo por el cual la salud del pequefio
se ve menguada. Esta incertidumbre les genera mucha tension. Por este motivo la primera

necesidad detectada es la de disminuir el tiempo de comunicacién del diagndstico.

¢ Necesidad de disminuir el tiempo de identificacion del diagnéstico (diagndstico

precoz)

Costé hacer un diagndstico porque nuestro hijo tenia dolores en la espalda,
entonces claro...lo primero que nos decian es que podia ser una mala postura o un
tiron...y luego haciendo pruebas pues tardaron mds de un afio en que yo recuerdo

hasta conseguir esa resonancia en la que se descubrio el pastel (E1M).

I omm r mm o omm o omm o Em o Em o omm o omm o omy

Al disminuir el tiempo de conocer el diagndstico, automaticamente se conseguira, no quitar la
angustia de estos padres, pero si que al menos desaparecer la incertidumbre de no saber el

motivo por el cudl el nifio esta sufriendo.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Dado que son enfermedades que como se ha visto anteriormente, conllevan una importante
carga emocional y connotacidn negativa, la siguiente necesidad identificada es la de normalizar

la comunicacion del diagndstico como otra mas dentro de las enfermedades infantiles.
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i ¢ Necesidad de normalizar la comunicacion de un diagndstico de cancer |
| No hay que hacer del cdncer una enfermedad absolutamente tapada, absolutamente I
' o |
| excepcional, si no considerarla dentro de una patologia mds de las que se dan |
: |
I desgraciadamente en la vida (E1DM). .
! !
| !

Tanto padres como profesionales sanitarios, coinciden en la importancia de recibir esta noticia
en las mejores condiciones posibles, adaptando el medio, el espacio, tiempo dedicado a elloy
la propia adecuacidn al entendimiento del nifio y la familia. Se detecta una necesidad de
cambio dado que los padres perciben este “encuentro” con la enfermedad como un contacto
duro y de mucho impacto. Ante este hecho tanto padres como sanitarios, perciben que la
informacién transmitida en ocasiones es muy directa y dificil de entender. Por ello se detecta
una necesidad de mejorar las habilidades comunicativas en relacién a la comunicacién de

malas noticias.

En nuestro ambito sanitario, el responsable de informar de un diagndstico es siempre el
médico facultativo. Sin embargo en esta investigacion, se detecta la necesidad de hacer
participe a enfermeria dentro de este proceso, participando en el apoyo y acompanamiento

del médico y la familia como un miembro fundamental dentro de la relacién terapéutica.
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* Necesidad de mejorar habilidades en la comunicacién de malas noticias

Una cosa muy importante, el profesional debe de aprender a comunicarse con los

pacientes, con el fin de que ese paciente no tenga una desconfianza de lo que se

que es algo primordial en la atencion en la salud mucho mds que saber que la

enzima P cuadrado 3.7 de sidrosilasa es la responsable de la enfermedad... (ELDM).

.
|
|
I
|
| esta haciendo. Aprender a comunicarse es una labor que no se ensefia, se aprende
|
|
|
|

* Necesidad de participacion de enfermeria en la comunicacion del diagnoéstico

Los padres tienen mucha incertidumbre y te preguntan les da igual que seas
enfermero o auxiliar ellos te ven como un miembro del equipo y te preguntan sus
dudas sobre todo; sobre la enfermedad, sobre el diagnostico sobre como funciona la

quimio, sobre el dia a dia y lo que va surgiendo es lo que mds preguntan... (EA116)

A menudo nos preguntan a nosotras muchisimas cosas que no se atreven a hacerlo
cuando estd el médico delante, pero yo hay muchas veces que tengo que decirles que

no puedo darles esa informacion (E1EHD).
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Estas son las principales necesidades percibidas y detectadas en relacidn a la comunicacion del
diagndstico de cancer con la familia. En definitiva se detecta la necesidad de agilizar el informe
diagndstico para disminuir esa incertidumbre que genera malestar a toda la familia, normalizar
el manejo en la comunicacion de la informacién en relacién al proceso de esta enfermedad, y
finalmente dar cabida a la enfermera en este contexto dado que su participacidon se hace

necesaria como apoyo al personal médico y a la familia.

5.2 NECESIDADES DE MEJORA EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES DE NINOS CON

CANCER

Siguiendo el objetivo principal de esta tesis, se identifican areas de mejora de la calidad de vida
de estos padres de nifios con cadncer a partir de la propia voz de los mismos con sus

experiencias.

En relacidn a todos los aspectos que se han ido analizando y definiendo por categorias en
apartados anteriores, se recogen a continuacién los principales aspectos que afectan
directamente a su calidad de vida y que pueden ser factores modificables de cara a mejorar su
calidad de vida con un proceso de enfermedad oncoldgica en un hijo. Estas necesidades se han
agrupado en dos partes; por un lado aquellas relacionadas con la dinamica familiar vivida en el

interior de cada familia, y por otro lado, necesidades de mejora en el ambito hospitalario.
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0 Necesidades percibidas para mejorar la calidad de vida en el manejo de la dinamica

¢ Necesidad de apoyo para el cuidado de los hermanos sanos
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Yo antes me apafiaba pero claro cuando nos ingresaron, ¢quién se hacia cargo de mi

hija de 4 afios? ¢ Del de 9? (E11M).

Pues mal la verdad es que en ese sentido con la otra cria mal. Nosotros a pesar de
que tenemos una familia muy grande nos la han tenido que cuidar mucho delegar en
mis padre sobre todo y en mi suegra, al final tiras mucho de la familia y es dificil

|
!
!
!
!
!
!
!
; (E4P).

* Necesidad de tiempo para realizar actividades de ocio

Tu te quitas de tu tiempo libre pues de que podias ir a andar o podias hacer

(E9M).

Al final dejas de hacer planes con los amigos porque todo el tiempo es para tu

hija (E4P).

* Necesidad de disminuir la tensidn en la relacion con el cdnyuge

Desgraciadamente tienes muchos momentos de tension... vives como el socio al

sacar esto adelante (E5P).
Los dos estamos muy tensos, a veces hemos saltado a la minima (E4P).

* Necesidades econdmicas

Los gastos a raiz de la enfermedad son inmensos (E10M).

Pero hay parte que no cubre el gobierno y tenemos que hacer frente (E7M).
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Los nifios oncoldgicos y sus padres pasan largas estancias en los hospitales porque requieren
periodos en donde se les administra el tratamiento oncoldgico y se lleva a cabo en

oncopediatria. En la unidad también detectan necesidades de mejora.
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0 Necesidades percibidas para mejorar la calidad de vida durante las estancias

hospitalarias

* Necesidad de crear espacios abiertos para los nifios con cancer en el ambito de

pediatria

Necesitamos espacios que puedan estar, jugar y relacionarse sin necesidad de estar

encerrados y sin peligro de infectarse o empeorar (ELI0M).

0 Necesidad de mejorar la dieta en el hospital

¢ Necesidad de mejorar la dieta

Estos nifios tienen un dcido muy fuerte en el estomago y te piden mucha comida
basura, y bueno, aunque no es lo mds sano es muchas veces lo poco  que comen

(ESP).

Es un desastre para estos nifios sin apetito, que digieran esta comida tan poco

apetitosa (E3M).

¢ Necesidad de disminuir el tiempo del ingreso en la planta

Mi hija necesitaba jugar con sus amigas, reirse....no compensa estar tanto tiempo

en el hospital (E10M)

I f e r o mm s mm o Em o Em o Em o Em D Em o Em r oEm
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De todo lo anterior se recoge que los padres requieren ayuda para hacer frente a los cambios
en sus vidas a nivel familiar, a nivel personal y con en los aspectos econdmicos. Ademas
proponen la necesidad de mejorar el servicio de hospitalizacién de oncopediatria, en el
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contexto de mejora de esta calidad de vida.

5.3 NECESIDAD DE MEJORA EN EL AMBIENTE DE TRABAJO: RELACIONES

INTERPROFESIONALES

En el grupo de los profesionales se evidencié una unanime necesidad de mejorar el ambiente
de trabajo en relacion con la comunicacién dentro del equipo. Perciben una carencia
importante en este punto y asi lo manifiestan en practicamente todas las entrevistas
realizadas. Por otro lado sugieren la necesidad de formarse en habilidades para comunicarse
con el paciente y la familia dado que lo consideran un tema importante en relacién al puesto

de trabajo que ejercen.

¢ Necesidad de mejorar la comunicacion en equipo

Yo creo que faltaria un poquito de puestas en comun a la hora de saber la evolucion

de estos nifios (EA116).

La comunicacion con los médicos es muy poco fluida, es decir, ellos hablan con los

padres y muchas veces perdemos informacion (EE716).
¢ Necesidad de formacidn en el personal sanitario
Es importante sobre todo formarse en la parte de sentimiento de como tratar a los

padres eso es importante o al crio, dejar su espacio eso deberiamos de formarnos

(EA116).
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Este es el resumen esquematizado de las necesidades que han ido apareciendo a lo largo de la

exposicion de los resultados. Se ha decidido dedicarle este espacio concreto dentro de la tesis

con la finalidad de identificar la evidencia de que existen aspectos mejorables en varias
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dimensiones del fendmeno de estudio y por lo tanto, es una fuente rica de datos para poder

emprender medidas e intervenciones de mejora.
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CAPITULO IV.

DISCUSION

“Ciencia es todo aquello sobre lo cual cabe siempre discusion”

José Ortega y Gasset, 1932
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Las caracteristicas metodoldgicas de las investigaciones cualitativas en estudios

fenomenolégicos como es el caso de la tesis que aqui se presenta, permiten describir los

resultados?® obtenidos al tiempo que se discuten con las aportaciones de la literatura revisada.
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Sin embargo en nuestro caso, al tratarse de una Tesis Doctoral de Enfermeria, hemos optado

por separar los resultados de la discusidon con la intencién de adaptar el disefio de este estudio

a la estructura cientifica que siguen las Tesis Doctorales en Ciencias de la salud.

La discusidn es en si misma una interpretacidon de los resultados. En esta etapa se busca
relacionar los hallazgos obtenidos de esta investigacién con las conclusiones de otros autores
para compararlos, contraponerlos o complementarlos. De este modo, es posible llegar a una

mayor integracién y a un enriquecimiento del cuerpo de conocimiento estudiado.

Antes de comenzar con la discusién propia de los temas analizados, cabe mencionar que la
metodologia cualitativa ha resultado idénea para explorar experiencias y abordar un tema
como éste en profundidad. Tanto las entrevistas semiestructuradas a los padres como las
realizadas a los profesionales han resultado ser eficaces para alcanzar el tema objeto de esta

tesis en nuestro ambito de estudio.

En esta investigacidn, unos temas se han abordado con mayor profundidad que otros, como se
ha podido comprobar en los resultados anteriormente expuestos, motivado esto por la gran
cantidad de datos obtenidos que nos ha exigido centrar el contenido de la discusién en dar

respuesta a los objetivos del estudio planteados en el segundo capitulo. Volviendo a ellos

15 “ 1a discusién que aqui se presenta de los resultados incluye con cada area. Cada area temética
reflexionada se acompafia de una resefia que lleva al lector a la fuente de datos correspondiente en el
apartado de resultados (Capitulo Ill), dando asi evidencia empirica al contenido de la discusion al mismo
tiempo que se contrasta con la evidencia cientifica aportada por otros autores de la literatura. Esta
referencia se sefala en el texto como (Ap.nn) reflejado en el capitulo mencionado, permitiendo al lector
el acceso directo a la fuente de resultados donde se analiza la categoria o area temdtica tratada.
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recordamos que nuestro propdsito principal es dar a conocer como viven los padres un cancer

de su hijo en la infancia y de qué manera les repercute en su calidad de vida.

Partiendo de este objetivo nos propusimos identificar como se vive el impacto al conocer de
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primera vez el diagndstico, abordando no sdélo las emociones percibidas por los protagonistas

del fendmeno sino también dando a conocer cédmo es el proceso comunicativo en la relacidn

terapéutica de la familia con el personal sanitario.

Consecuencia del analisis de este objetivo, a lo largo de la investigacion surgié la necesidad de
profundizar en este tema dando importancia no sélo a conocer cémo vivian la experiencia los

padres, sino también los propios profesionales al compartir estas experiencias con las familias.

Apoyandonos en la literatura referenciada comprobamos que la comunicacion estd
considerada como uno de los factores basicos de todo acontecer social y que a pesar de que
los estudios son amplios, esta actividad propia de las relaciones humanas continlda generando
hoy dia cuestiones todavia no resueltas en el ambito de las relaciones entre los profesionales

de la salud y los usuarios, ya sean pacientes o familiares.

Entendiendo esta conceptualizaciéon de la comunicacion como el motor que posibilita toda
relacién social, consideramos en nuestro estudio introducir el tema de la comunicacion con la
familia en la relacion terapéutica en base a la influencia directa que ésta tiene con el objetivo
de mejorar la salud y la calidad de vida no sdlo de los usuarios si no también la de los propios
profesionales. En la relaciéon terapéutica se establece un tridngulo paciente, familia y
profesional sanitario. Nuestro andlisis se establece no sélo en conocer la relacion terapéutica

en el binomio usuario-profesional sino también en el de profesional-profesional.
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En el transcurso de la investigacion, consideramos que, para conocer el fendmeno de manera
mas precisa, era apropiado abordar el fendmeno conociendo la percepcién de todas las partes
participantes en el proceso y esto nos ayudd a ampliar cuerpo de conocimiento del tema

investigado.

Profundizar en cdmo es la relacidon dentro del equipo sanitario nos ha dado la oportunidad de
identificar factores que dificultan la buena comunicacién entre el personal de las unidades de
atencion en oncopediatria y de como esto puede repercutir en la relacién interna vy
funcionamiento de la practica asistencial. A su vez se han detectado necesidades dentro del
equipo de salud que han sido, junto con las aportaciones de los padres, la fuente de datos que

ha permitido elaborar la propuesta de mejora final presentada en esta tesis.

A continuacion se discuten los temas por apartados que se han comentado en lo que viene a
ser esta introduccidn de la discusion, la cual busca facilitar la lectura y comprensién del lector
en este capitulo final en donde se profundiza en la esencia de todo este trabajo, dando a
conocer la interpretacion de la empiria de los datos obtenidos y su fundamentacién teérica

con otros investigadores y autores de la literatura.
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1. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA DE UN NINO EN LA FAMILIA

Las enfermedades son en si mismas experiencias universales que posicionan a las familias
frente a uno de los mayores desafios de la vida (Cribello MC, 2013). Cuando éstas afectanaun
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nifilo, suponen un hecho innovador que irrumpe en el proceso natural de su crecimiento
fisioldgico, psicoldgico y social (Bradley E, 2011). Esta ruptura inesperada en la salud del nifio,
es un acontecimiento inestabilizador que impacta e irrumpe de manera inesperada en toda la
unidad familiar (Serradas M, 2003). Los padres perciben este hecho como una amenaza y les

genera miedo por las consecuencias que este suceso les puede deparar en el futuro préximo, a

medio y a largo plazo (Ap. 3.1.1).

Tal y como se ha podido comprobar en la descripcién de los resultados, el efecto de un
diagndstico de cancer en un niflo se hard sentir en todo el sistema familiar viéndose mermada
la calidad de vida en todos sus miembros (Ap.3.3). Sin embargo esto no es una realidad
exclusiva de este tipo de enfermedades. Autores como Serradas Fonseca M (2003) analizan en
diferentes estudios las reacciones de los padres ante el descubrimiento de una enfermedad en
uno de sus hijos en la edad pediatrica. Este autor identifica factores que influyen en la
adaptacion de los progenitores a estas noticias desafortunadas en la vida de sus hijos. Entre

estos factores se encuentran:

¢ Laseveridad de la enfermedad
e Lanaturaleza de los procedimientos médicos

e Larelacién conyugal y la relacidn con sus otros hijos
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e La incertidumbre sobre las implicaciones de la enfermedad y su impacto sobre la vida

del nifio y su entrono

_— e La capacidad de organizacion familiar
Pagina | 200

e La ayudas y apoyos médicos, econdmicos, psicosociales y educativas que disponga la

familia

Toda esta serie de factores hacen que estos procesos afecten de distinta manera a cada
individuo. Esto tal y como explican otros autores de la bibliografia, se debe a que las
enfermedades convergen con un componente social muy fuerte que es lo que en muchas
ocasiones determina la adaptacion de ésta dentro de un grupo social determinado (Barrera O.,
2013). Segun sefalan otras investigaciones que han profundizado en el estudio de
enfermedades crdnicas en la sociedad, ésto se debe a las caracteristicas intrinsecas de cada
familia y al contexto y entorno en el que se desenvuelven (Pinto N, 2002). La literatura coincide
en que, los padres reaccionan de distinta manera ante una enfermedad crdénica segun su grado

de vulnerabilidad o segln su grado de resiliencia, fortaleza y competencia (Grau C, 2010).

En nuestro estudio comprobamos que el impacto experimentado es una realidad unanime en
todos los casos (Ap.3.1.1). Independientemente de la capacidad, grado de fortaleza o red de

716

apoyos de la que dispongan estos padres, “el jarro de agua fria”** que reciben en sus vidas es

la primera caracteristica que define la vivencia de estas familias.

Continuando con el analisis de este impacto nos preguntamos el porqué de esta conmocién
general que experimentan nuestros informantes en relacion a esta primera etapa de la

enfermedad. Comprobamos que el momento de shock aparece a la hora de conocer el

16 Expresion tomada literalmente de la entrevista con cddigo E5P.
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diagndstico. Anteriormente la situacion se vive con temor e incertidumbre, pero es sin duda el

diagndstico lo que marca un antes y un después en sus vidas (Ap. 3.1.1).

Como expresa con sus propias palabras Surd Bastallé (2001), diagnosticar es dar nombre al
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sufrimiento de una persona ante su malestar; en otras palabras es asignar “una etiqueta” a
una enfermedad (Surds B, 2001). Lo peculiar en este caso del céancer en los nifios es
precisamente el estereotipo social que le caracteriza (Bayés R, 1988). Tal y como se expuso en
el marco tedrico (Capitulo 1), se ha comprobado coincidiendo con la literatura, que la salud y la
enfermedad son conceptos socialmente construidos definidos vy tipificados por cada cultura
(Lejarraga A., 2004). En el caso del cancer, su diagndstico es considerado socialmente como
una amenaza vital que genera temor y angustia a todo individuo que se enfrenta a ella en un
primer momento. Esto es algo que no sélo lo confirman nuestros informantes con sus
experiencias (Ap.3.2.1), sino que también se confirma con autores de la bibliografia que

analizan el fendmeno social y el estereotipo negativo asociado a esta enfermedad (Nacar

Hernandez V, 2012).

Partiendo de esta visidn que la propia sociedad asume sobre el cancer, no resulta extrafio que
los padres vivan este encuentro inicial con la enfermedad como un mal desafortunado en sus
vidas. Cualquier evento que suponga una pérdida de salud en la vida de un hijo, genera un
duelo en los padres preocupados por la evolucidn de su hijo (Cabrera A, 2011). A los padres les
cuesta entender que sus hijos gozosos de salud y energia, pierdan esta capacidad rompan con
su evolucion y crecimiento natural por culpa de una enfermedad (Ap.3.1.1) No obstante, taly
expresaban los médicos en sus intervenciones, este temor e impacto merma conforme las

familias son informadas y van conociendo la verdadera realidad de la enfermedad.
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En la actualidad ya se han dado estrategias de mejora en este aspecto como la iniciativa de

Nacar Hernandez V y col. (2012) quienes proponen intervenciones dirigidas a educar a la

poblacién sana a partir de la voz de las experiencias de padres que han vivido la enfermedad
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oncoldgica en sus hijos. Estos autores manifiestan que existe un fuerte desconocimiento social

y una falta de informacién real sobre estas enfermedades, lo que ha llevado a mantener este

temor generalizado a lo largo del tiempo.

A pesar de que cualquier diagndstico de cancer en un nifio son procesos dificiles, tal y como se
comenta en apartados anteriores, la esperanza de vida en estas enfermedades dentro de la
edad infantil es alta, y las consecuencias y secuelas derivadas de ésta son incluso mucho
menores que otras enfermedades en esta poblacidn (Capitulo I). Asi lo expresaban los propios
pediatras en sus entrevistas (Ap.3.2.2). Por este motivo coincidimos con diferentes
investigadores que analizan estos procesos en que el shock experimentado es comun en todos
los casos y que el cambio en la vida familiar comienza a partir de dar nombre a esta
enfermedad [(Grau Rubio C (2002), Gonzélez Carrién P (2005)]. Lo importante en este primer
momento del proceso tal y como manifiesta el propio equipo médico en este estudio, es hacer
del cancer una enfermedad mas dentro de las que afectan a estos pequefios, con el fin de

relativizar estos procesos y disminuir este primer impacto (Ap.3.1.1).
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2. EMOCIONES PERCIBIDAS POR LOS PADRES AL RECIBIR EL DIAGNOSTICO DEL CANCER EN EL

NINO

No podemos ignorar que los individuos poseemos sentimientos, emociones, miedos, actitudes
Pagina | 203
y conductas que nos dotan de una estructura de personalidad y que ademds pertenecemos a
un entorno familiar y social que indiscutiblemente determinard la manera en la que nos
afectan los sucesos inesperados en nuestras vidas como puede ser un diagndstico clinico
desfavorable (Williams HJ, 2007). Los diagndsticos de cancer en la infancia pueden ser los
mismos, prevaleciendo las leucemias linfociticas agudas frentes al resto, pero la interpretacion
de éstos y la respuesta adaptativa de cada familia, tal y como reflejan autores de la

bibliografia, dependera de las caracteristicas particulares de éstas, y del entorno en el que se

desarrollen (C Grau, 2002).

Tal y como decia Christian Fléche en una entrevista sobre el poder de las emociones en la salud
y la enfermedad?’; “pacientes con la misma enfermedad, tratamiento y doctor, evolucionan de
manera muy diferente”. Por eso es importante desde el primer momento que se conoce la
noticia de la enfermedad, saber que las emociones vividas por las familias variara en funcion del

contexto y las circunstancias particulares de cada una de ellas.

Encontramos en la bibliografia diferentes autores que explican las fases por las que pasan las

familias y pacientes al recibir una mala noticia en cuestiones de salud. Estas etapas responden a

17 Christian Fléche, psicoterapéuta y padre de la teoria de la descodificacién bioldgica

"Cada érgano dafiado responde a un sentimiento" Publicado en periddico “La Vanguardia” 30/05/2011
Disponible en http://www.lavanguardia.com/lacontra/20110530/54163306905/cada-organo-danado-
responde-a-un-sentimiento.html
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un proceso de duelo que en nuestro caso estd relacionado con en la pérdida de la salud del

nifo.

Desde Freud, han sido muchos los autores clasicos que han ofrecido interpretaciones ayudando
en el conocimiento de la reaccién de duelo y las sensaciones que lo acompafian. El término
duelo se aplica a todos aquellos procesos psicoldgicos que se ponen en marcha ante cualquier
tipo de pérdida afectiva (Sanchez H, 2006). La expresidn del duelo se realiza a través de
expresiones emocionales, cognitivas, fisicas y conductuales, siendo claves la angustia, las
preocupaciones, la ira, los sentimientos de culpa, la pérdida de apetito y la astenia (Kiibler-Ross

E., 1996).

Un modelo muy conocido y el mas citado en la bibliografia es el modelo de Kiibler-Ross,
comunmente conocido como las cinco etapas del duelo que fue presentado por primera vez por

la psiquiatra suizo-estadounidense Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004) en su libro “On death and

dying”, en el afio 1969. En su obra describe en cinco etapas distintas, un proceso por el cual la
gente lidia con la tragedia, especialmente cuando es diagnosticada con una enfermedad
terminal o una pérdida catastrofica. Estas etapas son negacidn, ira, negociacion, depresidon y
aceptacion (Kiibler-Ross.1970). Ross defendia que éstas no necesariamente suceden en orden,
ni todas las son experimentadas por todos los pacientes, aunque afirmé que una persona al
menos sufrira 2 de estas etapas o pasan sobre el proceso en un estilo llamado "montafia rusa";
cambiando entre dos o mas etapas, y volviendo a hacerlo una o varias veces antes de finalizar.
También postula que esta secuencia de emociones les permite protegerse ante la amenaza de

las pérdidas inminentes (Melina Miaja A., 2013).
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Tabla 18. Etapas en el proceso del duelo segun el Modelo de Kiibler-Ross

NEGACION Es solamente una defensa temporal para el individuo. Este sentimiento es
generalmente reemplazado. Las personas se resisten a pensar que estan
enfermas.
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IRA La negacién es sustituida por la rabia, envidia y resentimiento; surgen

todos los porqués.

NEGOCIACION Busqueda de un pacto con la enfermedad para no enfermar ni llegar a un
proceso fatal.

DEPRESION El individuo entiende el proceso del mal que le atiende y comienza una
etapa de lamento, pudiendo volverse silencioso, aumentar periodos de
llanto y lamento asemejando a un proceso de depresion.

ACEPTACION Se asume la enfermedad comenzando un periodo de paz en el que puede
decidir estar sélo o acompafnado. Asume la imposicidn que le ha tocado en
la vida.

Fuente: Elaboracion propia tomando de referencia su obra Kiibler-Ross. E, On Death and Dying. New

York. Mc Millan., 1970

En nuestro estudio, las percepciones manifestadas en este primer encuentro con la
enfermedad, muestran un valor empirico que, en alglin caso, coincide con las aportaciones de
Klbler-Ross, pero que en ningln caso coincide en la totalidad de la secuencia de estas cinco

etapas (Ap.3.1.1-3.1.6).

Este modelo ha sido muy criticado en la ultima década por varios aspectos de entre los cuales

destacamos de la literatura los siguientes (Sanchez H, 2006):

* No se ha presentado ninguna evidencia de que las personas realmente pasen por estas

etapas.
* La teoria metodoldgicamente presenta importantes limitaciones.

* No se tienen en cuenta las caracteristicas del ambiente que pueden representar tremendas

diferencias.
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Como expone Sanchez H. (2006) no existe evidencia cientifica de que estas fases se sucedan en
todos los casos. Con los datos analizados en nuestras entrevistas, se comprueba que en ningln
caso existe una negacion a la hora de conocer el diagndstico ni en todo el proceso que dura la
enfermedad. Si que se manifiesta la ira verbalmente, pero tampoco existe negociacién ni

depresion como define Ross en su teoria sobre las etapas del duelo (Ap.3.1.2).

El modelo que en la actualidad parece contar con mayor aceptacidn entre los expertos por su
flexibilidad y fluidez es el que se basa en la realizacién de tareas, este modelo no implica
ningun orden o secuencia especifica, y cada tarea estd en funcién de las condiciones
personales y sociales especificas (Sanchez H, 2006). Entre las tareas mas nombradas segun
sefialan estos autores encontramos: experimentar el dolor de la pérdida; aceptar la realidad de
la pérdida; readaptarse al medio; o reiniciar nuevas relaciones sin la persona desaparecida o la

pérdida establecida.

Siguiendo con esta teoria y en relacién con la vivencia que aporta la evidencia de nuestros
datos en los apartados sefalados dentro de los resultados, podemos diferenciar una secuencia

emocional distinta a la propuesta por esta autora.

A pesar de que cada persona vive este duelo de manera distinta, si que hemos podido
identificar emociones similares entre los padres. Esta secuencia de emociones fue
anteriormente definida en los resultados de la siguiente manera de acuerdo a las aportaciones

de nuestros informantes (Ap. 3.1.1-3.1.6):

- IMPACTO: golpe emocional producido por una noticia desconcertante o dramatica.

- RABIA: ira, enfado violento.

- MIEDO/ANGUSTIA: sensacién de alerta o angustia por la presencia de un mal real o

imaginario.
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- INCERTIDUMBRE: inseguridad y duda ante futuros acontecimientos desconocidos.
- NO ACEPTACION: falta de voluntad y deseo de recibir una noticia.

- ADAPTACION: acomodacién y adquisicion de factores necesarios para adecuarse a una Pagina | 207

cosa o situacion.

Estas son las categorias que fueron identificadas en nuestro andlisis y que son trabajadas en

este punto de la discusién con las aportaciones de otras teorias encontradas en la literatura.

Existen autores en la bibliografia que trabajan otras secuencias emocionales distintas a las de
Klbler Ross y se asemejan mas a las descubiertas en nuestro analisis. Por ejemplo la Teoria del
Apego de Bowlby (1980) define cuatro etapas en el proceso del duelo entre las que cuales el
Shock o aturdimiento, es la primera reaccion. Bowlby (1980) postulé a partir del analisis de una
serie de estudios empiricos relacionados con la pérdida de un cényuge que el transcurso del
duelo normal podia ser comprendido subdividiéndolo en cuatro fases diferenciadas y que no
implican un verdadero desarrollo secuencial si no que puede haber un ir y venir entre éstas o
una superposicion. La primera etapa en su teoria es precisamente el shock, la cual la define
como la primera reaccion frente a la noticia de una pérdida generando confusion, incredulidad,

aturdimiento y dificultad para comprender lo ocurrido.

Esto es justamente lo que ocurre en los padres protagonistas de este fendmeno de estudio.
Ante la noticia del cancer en sus hijos, el impacto es tan brutal que no pueden atender a
razones, el aturdimiento que todos ellos manifiestan les dificulta si quiera atender las propias
explicaciones del médico ante la noticia. Nadie estd preparado para lidiar con un diagndstico de

cancer en un nifo, y por eso se considera ésta la primera fase (Ap.3.1.1).
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Una vez dada esta primera noticia, los acontecimientos suceden rdpido. En este primer
momento segun sefialan los médicos con sus testimonios, prima atender las necesidades de la
enfermedad y comenzar con el tratamiento rdpidamente. Esto obliga a los padres a reaccionary
salir forzosamente de esa fase de aturdimiento, para poder atender las necesidades que la

pérdida de la salud del nifio demanda.

Un punto muy destacable importante de sefialar en este contexto de la discusion, es que tras la
noticia del diagndstico, ningln padre ni ninguna madre expresé un sentimiento de negacion
ante la enfermedad. Esta etapa que promulgaba Ross al igual que la negociacién, son dos fases
por las que ningun informante manifestd haberlas sentido, por lo que su teoria queda

totalmente puesta en debate en nuestro analisis de estudio.

La rabia si que ha sido manifestada y expresada verbalmente entre nuestros informantes como
un sentimiento que, sin ser una constante en el proceso de la enfermedad, si que aparece en un

primer momento en el que viven este duelo por la pérdida de la salud de sus hijos (Ap.3.1.2)

Lo que si manifiestan de manera unanime, es una sensacion de incertidumbre, miedo y
angustia que acompanfia a estas familias desde el primer momento que conocen la noticia. Esta
incertidumbre ya ha sido establecida por autoras como Claudia Grau (2002, 2010) quien trabaja
mucho con la vivencia de madres con nifios enfermos de cancer. La incertidumbre segun la
define Grau (2002), es ese sentimiento de incdgnita ante lo que la enfermedad le puede
suponer en la vida de su hijo. Este sentimiento, segin esta autora, puede prolongarse en el
tiempo incluso aun cuando la enfermedad remite, apareciendo el llamado “Sindrome de
Damocles” que es el miedo a la recidiva en el nifio enfermo. Compartimos con esta autora, que
la vivencia de estos padres y estas fases de miedo e incertidumbre por las que pasan, son
incluso mas fuertes en situaciones de recidivas de la enfermedad, momento en el que la

amenaza de una nueva recaida mas grave, les genera mas temor (Ap.3.1.3-3.1.4).
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Finalmente en este proceso de identificacién de las etapas por las que pasan los padres al
conocer el diagndstico de sus hijos, aportamos en nuestro estudio una nueva fase que de nuevo
difiere de la propuesta en la teoria de Ross y sus seguidores. Se trata de una fase o etapa de
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adaptacion.

Donde esta autora establecia una etapa final de aceptacion, en esta tesis establecemos una
fase final de adaptacidn. Autores como Die-Trill (1993) hablan de “reacciones de ajuste” que se
asemejan a la idea de adaptarse a los cambios que estas enfermedades crdnicas acontecen en
las vidas de los enfermos y la familia. En nuestro caso los padres coinciden en este punto en
cuanto a que, su manera de sobrevivir a lo acontecimientos que la vida les depara a partir de
este diagnostico, es precisamente el adaptarse a la nueva situacion reorganizando sus vidas y la
de todo el nucleo familiar (Ap.3.1.6). En varios casos manifestaban no aceptar la enfermedad,
justificando que nadie quiere sufrir una enfermedad tan dura como la que les ha tocado vivir. Es
por este motivo por el que resulta mas apropiado y ajustado a la realidad, el hablar de
adaptacion y no tanto de aceptacion, dado que es precisamente un proceso de reajuste y
organizacién en sus vidas lo que les llevard a poder sobrellevar la enfermedad en las mejores

condiciones posibles.

En conclusion, la aportacidon que esta tesis hace en cuanto a las emociones percibidas en los
padres en este contexto de estudio y en base a nuestras fuentes orales son las que se definen

en el grafico 7.

El impacto y aturdimiento es unanime en todos los casos y es la primera fase por la que pasan
todos los padres al recibir el diagndstico. El resto de emociones también acontecen a todos
ellos pero no son exclusivas del momento inicial si no que en mas de una ocasién pueden

permanecer a lo largo de todo el proceso. Asi por ejemplo la incertidumbre es una constante
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dentro de estos procesos de enfermedad, del mismo modo que la adaptacién entendida como
esa necesidad de reajuste y reorganizacion, permanece también en el tiempo y es la que en
definitiva determinard que las familias encuentren un equilibrio y una calidad de vida
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satisfactoria.

Figura 7: Etapas percibidas por los padres al recibir la noticia de un diagnéstico de cancer en un nifio.

Impacto emocional ante una mala
noticia inesperada que se percibe como
una amenaza de pérdida de salud y de
vida de su hijo.

Frustracion y enfado por la situacién

Aparecen preguntas del tipo: ¢Por qué a
mi hijo?

Constante tensién y angustia ante el
desconocimiento de la evolucién de la
enfermedad del nifio y sus posibles
consecuencias.

Reorganizaciéon y reajuste en la vida de
- todos los miembros de la familia en
—/ base a los cambios que se instauran con

la enfermedad.

Fuente: Elaboracion propia.

Nuestra aportacion con este estudio en este punto, consiste por un lado en eliminar la fase de
negacion y negociacion dentro del duelo que viven los padres ante la noticia del cancer en sus

hijos dado que no existe ninguna evidencia cientifica con nuestros datos que permita apoyar
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este sentimiento en la fase inicial del duelo. Por otro lado se considera que la aceptacion no es
una fase que viven estas familias. Segun la RAE (Real Academia de la Lengua Espafiola), aceptar
es recibir voluntariamente o sin oposicion lo que se da, ofrece o encarga. Una enfermedad
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como el cancer en un hijo, ni se elige, ni se ofrece ni se encarga y mucho menos se recibe
voluntariamente. Es algo impuesto de manera natural pero que en ningin momento se elige y
por tanto se llega a aceptar. Lo que sucede es que se asume y se aprende a vivir con ello a
través de un proceso de adaptacion a los nuevos cambios que la enfermedad les depara
(Ap.3.1.6). La adaptacion de un individuo, de nuevo utilizando la definicién de la RAE, es un
reajuste y acomodacién a un medio y a unos cambios. Por este motivo es muchisimo mas

apropiado hablar de adaptacién como fase final en el proceso del duelo, dado que serd lo que

permita a la familia vivir la enfermedad con la mejor calidad de vida posible.
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3. CAMBIOS EN LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR CON EL CANCER INFANTIL

En nuestro estudio coincidimos con autores como Velazquez R (2006) o Reyes LA (2010), en que
la familia ante una enfermedad oncoldgica, se ve obligada a tomar decisiones muy importantes
y en ocasiones dificiles, y tiene que reorganizarse, y por sobre todas las cosas, tendra que
replantear sus expectativas, adecuando sus metas y objetivos a la nueva situacion. Esto se debe
a que la enfermedad conlleva a la familia a una situacién nueva en donde las necesidades de la

misma van a cambiar afectando de manera multidimensional a todo el grupo familiar (Ap. 3.3).

Partiendo de la enfermedad como eje central en la vida de las familias, se comprueba que todas
las actividades individuales y colectivas del grupo giran en torno a ésta (Diaz AH, 1993). La
familia pasa de tener una organizacion flexible acorde a los cambios naturales que van
aconteciendo en la vida de todos sus miembros, a tener una organizacién y redistribucién de

roles de acuerdo a un Unico condicionante que es la salud del nifio enfermo.

En esta investigacién analizamos estos cambios en cuatro grandes relaciones causales que se
representan en el consiguiente diagrama de Ishikawa elaborado a partir de la interpretacién de
los datos que nos han ofrecido las entrevistas (Ap.3.3). Estos apartados identificados en nuestro
estudio son; el cambio de roles, la separacion del hogar habitual y adaptacion al hospital, la

alteracion econdmica y los cambios en las relaciones sociales.

1) Cambio de roles; los padres adoptan el rol del cuidador principal desvinculandose de
todas aquellas funciones que no guarden relacién directa con la enfermedad del hijo.
Esto provoca un cambio en sus funciones que va desde el ambito laboral, hasta el
abandono en la atencién de sus otros hijos sanos, menguando también la relacién con
la pareja y olvidandose incluso de ellos mismos y de su propia salud fisica y mental. Por

otro lado, el nifio enfermo pasa a ser el protagonista y centro de atencién de toda la
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unidad familiar, mientras que el resto de los hermanos sanos quedan en un segundo

plano identificindose como los “grandes olvidados” de todo este proceso (Ap. 3.4).

2) Las largas estancias hospitalarias y la separacion del hogar y entorno habitual del nifioy
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la familia. El hospital se convierte en un entorno hostil y duro para el nifio, los padres y
los hermanos, pero a su vez es un espacio que les ofrece seguridad y en donde
encuentran apoyo y comprension no sélo en el personal si no también en las familias
qgue al igual que ellos, conviven con esta dura enfermedad en uno de sus hijos. Esta
realidad lo van manifestando a lo largo de sus aportaciones cuando explican que las
estancias en el hospital consumen sus 24 horas del dia y que es aqui en donde mas

requieren adaptarse a los cambios y reajustar sus actividades apoyandose en el

personal sanitario, familiares y amigos (Ap. 3.3-3.4)

3) La desvinculacidon y separacion de su contexto social y el cambio de relaciones
interpersonales; se crean vinculos de unidn entre relaciones de amigos y familiares al
tiempo que se pierden y distancian otras relaciones sociales. Los largos periodos de
hospitalizacidon es lo que favorece que socialmente los padres y los hijos se vean

obligados a cambiar sus relaciones sociales (Ap. 3.4.3).

4) Los aspectos econdmicos se analizan también como un elemento desestabilizador que
sufre cambios con la instauracion de las enfermedades, pudiendo ser en algunos casos,
un factor que condicione la sostenibilidad familiar. La afectacién econdmica se
manifiesta en base a los gastos que supone tener un hijo ingresado (traslados al
hospital, comidas, bajas laborales, permisos sin sueldos...). Algunas familias se ven mas

afectadas que otras en este aspecto dependiendo de su poder adquisitivo (Ap. 3.3.3).
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Esta secuencia de factores de la enfermedad que generan cambios en la reorganizacion
familiar, se representan en el siguiente diagrama de Ishikawa (grafico 8) el cual nos ofrece una

visidon global de este fendmeno.
Pagina | 214
La enfermedad oncoldgica en un nifio constituye un hecho innovador frente a la rutina de lo

cotidiano en la vida familiar (Serradas F., 2003). De acuerdo con lo relatado por los cuidadores
de estos nifios y nifias, la situacién de salud de su hijo enfermo sera el centro en torno al cual
giren todos los integrantes de la familia, siendo el nifio enfermo el protagonista en esta nueva

etapa de sus vidas.
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Grafico 8: Diagrama Ishikawa en la Reorganizacién de la dindmica familiar en familias de
nifios con cancer
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3.1 Cambio de roles y relaciones interfamiliares

Autores como Grau C., quien ha estudiado mucho la afectacién de ésta y otras enfermedades
crénicas en la calidad de vida familiar, expone en varios de sus estudios que la enfermedad
llega a ocupar todo el tiempo de los padres, absorbiendo toda su atencién y llegando a olvidar
cualquier otro aspecto de sus vidas (Grau C.,2002, 2010). Tal y como los propios informantes
en este estudio manifiestan, la enfermedad les mantiene sumergidos en una auténtica
voragine de situaciones nuevas e inesperadas. Los padres reconocen incluso, que no son ellos
si no la propia enfermedad la que domina sus vidas y por lo tanto todas las decisiones que

toman en ella (Ap.3.3.2).

> Los padres y la adquisicion del rol de cuidadores principales

El concepto cuidador desde los afios 70, ha tomado sin duda un auge particular. Sin embargo
hoy por hoy existe una diversidad de términos que frecuentemente se emplean como
sinénimos, pero que desde el particular punto de vista tienen implicaciones tedricas mucho

mas profundas (Cruz Rivas J., 2011).

Tal y como analiza Cruz R. en su revisidén sobre el concepto del cuidador primario, su papel tiene
gran relevancia, no sélo por la atencién directa al paciente, sino también por su papel en la
reorganizacién, mantenimiento y cohesidn de la familia. Cuidar implica tareas, pero también
relaciones y sentimientos, esto es, tiene una dimensién relacional. Tiene también una
dimension ética y politica, ya que cuidar trasciende a un contexto social y fisico mds amplio que
el puramente interpersonal (Garcia-Calvente M., 2004). Cuidar implica asumir multiples roles
dedicados a suplir tareas tal y como se dedican los enfermeros/as, psicélogos/as, consejeros...

Diversas investigaciones realizadas en nuestro pais durante la década de los noventa confirman
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consistentemente que la familia es la principal proveedora de cuidados de salud. Cuando es el

nifio el miembro enfermo, son los padres quienes asumen este papel (Barrén R, 2009).

Habitualmente, la adscripcion sigue criterios socioculturales que designan a las mujeres; enel
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caso de los nifios, suelen ser las madres (Gonzalez P, 2005). Las investigaciones sobre cuidado
informal y reparto del tiempo indican que las mujeres dedican mas tiempo a cuidar que los
hombres. Segun los datos del Panel de hogares de la Union Europea (UE) revisado en el afio

2004, el 30.5% de las mujeres dedicaban mas de 40 h semanales al cuidado diario de los nifios

en Espafia, frente a un 13.6% de los hombres®.

Sin embargo actualmente se esta produciendo un cambio en los modelos familiares de cuidado,
dados por los perfiles epidemiolégicos contemporaneos. La voz de los padres y madres de estos
nifios en nuestra investigacion, demuestra que la funcién del cuidado del nifio enfermo, es
asumida en un 50% por ambos (padres y madres), intentando equilibrar el tiempo y las tareas
para los cuidados del nifio y del resto de la familia. Asi lo manifiestan en sus testimonios, dando
a conocer que la pareja busca equilibrar el tiempo del cuidado del nifio enfermo entre los dos

(Ap. 3.4.1).

Investigaciones cualitativas como las de Gonzalez P (2005), Lafaurie M (2010) o Barrera L (2013)
reflejan que efectivamente son las madres quienes se ocupan mayor parte del tiempo del
cuidado del hijo a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. En nuestro estudio la presencia

de ambas figuras (padres y madres) ha sido manifestada por nuestros informantes de manera

18 INE. Panel de hogares de la Unién Europea 2001. Ofrece los datos més actuales referentes al afio 2001
y revisados en el 2004. Base de datos electrénica INE base (Consultado el 17/11/2014) Disponible en:
http://www.ine.es/
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equitativa y no se percibe que ninguno lleve una mayor “carga” como cuidador frente al otro.

No obstante, cabe decir que la voz del personal sanitario reflejo que por lo general, aunque

ambos participan por igual, si que existe un mayor ausentismo en el tiempo en el caso de la
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figura paterna. Es decir, en una primera fase ambos se vuelcan por igual, pero con el paso del

tiempo existe un predominio de la figura materna en el cuidado del nifio enfermo, siendo esto

una percepcion exclusiva del equipo médico®.

> Larelacion de pareja con la enfermedad

Indudablemente esta adquisicién de roles entre los cényuges, no puede dejar indiferente la
relacion de pareja en la vida familiar. Existe consenso en la bibliografia documentada, en
demostrar esta afectacidon en la relacion de padres con nifios enfermos de céncer. Algunos
autores sostienen que las parejas se distancian en casos donde la enfermedad del nifio les
sobrepasa (Munray C., 2007). También encontramos aquellos que afirman con sus estudios en
algunas ocasiones, que la enfermedad les ha servido para unir y fortalecer lazos entre la pareja

(Midence K., 1994).

19 Entrevista E1IDM (070814) aportacién no referencias textualmente en el apartado de resultados:
“Existe la absoluta presencia de la pareja durante los primeros dos, tres meses de evolucion del
diagnostico del tumor y en cantidad de ocasiones o en un porcentaje alto la desaparicion del
representante masculino si lo hay en esta pareja a partir de tres o cuatro meses de evolucion. Por lo
general, hay un mayor absentismo de la figura masculina insisto si lo hay en esa pareja que al principio
donde los dos son absolutamente responsables presentes e inquisidores en las preguntas de alguna
manera o muy, muy preocupados por lo que va a pasar pero pasado un tiempo cuando el nifio ya
estabiliza su estado entra una dindmica ya de tratamiento y seguimiento normal, la figura vuelvo a
repetir si existe en este caso masculina, acude menos frecuentemente”.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan

upna



upna

CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

La vivencia de nuestros informantes manifiesta opiniones de todo tipo respecto a sus relaciones
de pareja, predominando la percepcién generalizada de la falta de tiempo y la tensién

acumulada, como principales factores que desencadenan los conflictos y rupturas (Ap. 3.4.1).
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El aumento de las tensiones es un aspecto que en los datos recogidos constituye un

denominador comun. Los principales factores precipitantes mas manifestados son;

= |a discrepancia en la toma de decisiones sobre la enfermedad del nifio

= |a falta de tiempo para estar juntos y hacer actividades de pareja que previamente

realizaban

= |a propia demanda del nifio enfermo quien exige la atencidn de sus padres

incondicional

La sexualidad es un aspecto que sin ser preguntado directamente en las entrevistas, se
interpreta como un elemento dentro de la relacién que también se ve mermado por esta falta
de tiempo y tensidén entre la pareja. Se han dado casos donde los propios nifios enfermos
solicitan dormir con sus padres, lo cual contribuye todavia mas a la dificultad de la pareja para

tener pequenios “encuentros” y momentos de intimidad (Ap 3.4.1).

En algunos casos la enfermedad ha servido para unir lazos y reforzar relaciones en algunas de
las familias. La razdn en estos casos, es que la propia enfermedad les ha servido de vinculo para
acercarse y compartir la experiencia de manera que el sufrimiento por la pérdida de salud del

hijo, sea mas llevadero.

Segun las investigaciones de Grau C (2002) en este campo, no existe ninguna evidencia de que

un cancer infantil en la familia sea la causa de ruptura conyugal en una pareja previamente
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estable, aunque segun esta autora, puede facilitar la separacién de los padres en casos de

discordia matrimonial previa al diagndstico, o, también pueden unirlos mas.

> La relacién con los hermanos sanos

Los hermanos sanos han sido comunmente referidos en la bibliografia como los grandes
olvidados o “the forgotten ones” (Madan-Swain et al., 1993). La dedicacidn en exclusiva al nifio
enfermo, genera un abandono en los hermanos sanos pudiendo desencadenar afectaciones
gue si no se toman en cuenta y se pone solucidn, a la larga pueden ser dificiles de solventar. La
afectacion puede darse a nivel emocional o fisico, manifestando cambios en la conducta o a
nivel funcional (Foster C., 2000). Los padres son totalmente conscientes de ello. Les resulta
muy dificil atender a los hermanos durante las estancias hospitalarias y a menudo requieren
del apoyo familiar o redes de amigos para que se hagan cargo de sus otros hijos porque ellos
no pueden (Ap.3.4.4) Los padres son conscientes de la situaciéon dificil que pueden vivir los
hermanos y se sienten responsables de no poder atenderles como hacian antes de la

enfermedad (Ap. 3.4.2).

La enfermedad del hermano puede producirles un impacto tan fuerte que les lleve a
desarrollar trastornos del comportamiento, fracaso escolar o incluso sufrir ellos mismos
sintomas fisicos: dolor de cabeza, de estémago o sintomas parecidos al hermano enfermo que,
en ocasiones, requieran consulta médica. (Grau C., 2010). Estas afectaciones que han sido
identificadas en otros estudios como los de Grau, también han sido manifestadas en el

nuestro.
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En algunos casos los hermanos pueden también adoptar actitudes que llamen la atencién de
los padres, como la regresién hacia comportamientos infantiles (Serradas F., 2003). Esta
situacién tal y como sostiene este autor es muy habitual en los propios nifios enfermos, pero
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también ha sido experimentada en algunas de las familias en los hermanos sanos pequefios
con la finalidad de buscar la atencién de sus padres. Algunos estudios que han profundizado en
este tema (Schorr-Ribera H., 1993) identificaron las conductas regresivas mas repetidas en los
hermanos sanos; chupar el dedo pulgar, accidentes de vejiga o vientre, llamar la atencién y
depender de un profesor o compafiero de clase. En esta investigacion se constata esta realidad
con los testimonios de los padres en las entrevistas quienes afirman que los hermanos sanos

han manifestado en ocasiones sintomas de malestar fisico, dolor de vientre (entre otros) y

también han aparecido regresiones como la de chuparse el dedo (Ap. 3.4.2).

Otro cambio en los hermanos sanos que también se ha identificado en algunas familias, son
situaciones de celos al ver que los padres dedican una atencion exclusiva al nifio enfermo.
Segln algunos autores, el sentimiento de abandono que pueden experimentar estos
hermanos, les lleva a tomar actitudes de resentimiento y celos hacia el hermano enfermo

(Ellenwood and Jenkins., 2007).

En algunos casos los hermanos pueden también adoptar actitudes que llamen la atencién de
los padres, como la regresién hacia comportamientos infantiles (Serradas F., 2003). Esta
situacién tal y como sostiene este autor es muy habitual en los propios nifilos enfermos, pero
también ha sido experimentada en algunas de las familias en los hermanos sanos pequefios
con la finalidad de buscar la atencién de sus padres. Algunos estudios que han profundizado en
este tema (Schorr-Ribera H., 1993) identificaron las conductas regresivas mas repetidas en los
hermanos sanos; chupar el dedo pulgar, accidentes de vejiga o vientre, llamar la atencién y

depender de un profesor o compafiero de clase.
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En nuestro estudio, desde el punto de vista de los pediatras, los hermanos sanos son los mas
afectados en todo este proceso (Ap.3.4.2). Entienden que los padres encuentren dificultades
para dedicar la atencién que éstos precisan, pero tal y como expresan de su propia voz, se
requiere tomar medidas para solucionar esta problematica que, tal y como ellos mismos
definen “arrastra a todas las familias” (Ap.3.4.2). Desde su posicidén de apoyo clinico, siendo
conscientes de esta problemdtica, se procura educar a la familia para no cometer el error de

“marginar” al hermano sano.

Este es sin duda un campo de trabajo en oncopediatria donde de momento, existe un vacio en
cuanto a la atencién de los hermanos sanos y donde enfermeria como parte del equipo
asistencial, tiene una labor importantisima en el manejo y cuidado de este colectivo. Por este

motivo éste es uno de los aspectos que contempla nuestra propuesta de mejora.

3.2 Cambios en el entorno

El entorno se relaciona con todos los aspectos contextuales en los que la persona se
encuentra. Tal y como lo describia Madeleine Leininger en 1988%°, es exterior a la persona pero
ejerce una influencia en lo cotidiano y en la existencia de la persona que proporciona un
significado a las experiencias de ésta. Por eso se entiende que un comportamiento humano y
una experiencia de vida sélo son entendibles y significativos en la medida que se incluye en el

entorno. Este viene a ser lo que rodea al individuo, pero tal y como se dijo en el marco

20 Kérouac S., Pepin J., Ducharme F., Duquette A., Major F., El pensamiento enfermero. ED. MASSON
Barcelona 1995:46-47 Leinenger (1988) metatedrica enfermera, promociond la enfermeria transcultural
interesandose en lo que es universal y diverso en las culturas, reconociendo factores que influyen en la
salud y bienestar. Analiza el entorno como necesidad contextual que permite entender las experiencias
humanas.
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metodoldgico, es el contexto lo que terminara por dotar de sentido a los hechos en un entorno

determinado.

En la enfermedad oncoldgica de cualquier tipo y a cualquier edad, el hospital viene a serel
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entorno que mas frecuentan pacientes y familiares, y es por lo tanto motivo de estudio y

fuente de discusion en nuestro andlisis interpretativo.

> El hospital versus hogar

Los tratamientos administrados requieren de largas estancias hospitalarias que seran de

duracién y frecuencia variable segun la fase de la enfermedad en la que el nifio se encuentre.

En este contexto, el entorno del nifio se reduce a un espacio que en un primer momento,
resulta hostil y desconocido (Barrén R, 2009). La situacion es mucho mas critica al comienzo de
la enfermedad, porque todo supone un mar de dudas, emergen miedos y mucha tensién ante
el futuro que les depara, y la estancia en el hospital en este primer momento es muy dura

(Lafaurie M, 2010).

Por otro lado, el hospital supone no sélo la separacidn del entorno habitual si no también Ila
imposibilidad de conciliar una vida familiar juntos. El hogar queda vacio y muchas veces
desatendido. Los padres pasan la mayor parte del tiempo en el hospital y los hermanos
muchas veces requieren ser atendidos por otros miembros de la familia o amigos de los

padres. (Cribello MC, 2013).

Las estancias hospitalarias ademads son etapas recurrentes que se suceden en el tiempo.
Muchas de estas estancias son previsibles y responden a los periodos en los que el nifio

requiere recibir tratamientos. Pero en otras ocasiones, los ingresos son imprevistos
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desafortunados y responden a recidivas inesperadas de la enfermedad (Expdsito C, 2008).
Estos reingresos tal y como aportan nuestros informantes, se viven mucho peor debido a que
la angustia y el desanimo reaparecen con mds fuerza. Esto es una realidad que se constata
como la parte del trabajo de campo en donde la propia experiencia de la investigadora
principal autora de esta tesis, comprobd durante el tiempo que se dedico al cuidado de estos
nifios en la unidad de oncopediatria por donde pasaron nuestros informantes. En estas
recidivas la confianza con el personal de la unidad es mayor, pero el miedo y desanimo

también.

Algunos autores sefialan que la adaptacién a la recidiva es mas compleja cuanto mas largo
haya sido el periodo de remisidn que la ha precedido (Die-Trill, 1993). Otros nos hablan del
Sindrome de Damocles, o “temor a la recaida”, que suele aparecer en muchos padres de estos
nifios generando en sus hijos una actitud de sobreproteccién excesiva (Cadiz D, 2011). Este

Sindrome no es mas que el propio temor a la recidiva o a la aparicién de un nuevo tumor.

Conocer el ambiente del hospital les ayuda a sentirse mas seguros cuando tienen que volver a
ingresar ya que el personal de la planta suele ser conocido y eso les ayuda a sentirse mas
arropados y en confianza (Ap. 3.4.4). En nuestro analisis interpretativo deducimos que los
padres y los nifios saben lo que les espera y viven estas segundas etapas con otra perspectiva
fruto de esta experiencia del pasado. Tal y como manifiestan en sus testimonios, el personal
sanitario les ofrece seguridad y confianza, lo cual es un gran apoyo en estos momentos
dificiles. Pero esto no siempre es suficiente para hacer desaparecer el miedo y temor que
genera una enfermedad, si no que sera el propio contexto y las circunstancias del momento, lo

que hace que un mismo hecho en un mismo entorno, se viva de una manera u otra.
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Con todo lo mencionado a este respecto, constatamos que existe una necesidad improrrogable
de mejorar estos entornos en los que viven las familias procesos tan dolorosos como ocurre
con el cancer. Si bien la separacidn del hogar ya es duro en una enfermedad en la infancia, ésta
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es alin mayor cuando el entorno difiere totalmente de lo que viene a ser un hogar calido. Esto
no es algo que nazca de un vacio empirico si no que es la voz de nuestros informantes quienes

reiteran la necesidad de adecuar estos espacios a las demandas de los pequefios enfermos

para mejorar su calidad de vida en estos dificiles momentos de su enfermedad (Ap. 3.5.1).

En nuestra investigacidon se ha querido profundizar en conocer cdmo perciben los padres el
hospital, concretamente la planta de pediatria. La mayoria de los padres coinciden en la
necesidad de mejorar la infraestructura. Demandan la creacion de areas ludicas, equipadas y
adaptadas a las largas estancias que estos nifios necesitan por su enfermedad. Son varios los
padres que coinciden en la necesidad de crear espacios abiertos donde tanto cuidadores como
nifios puedan acceder estando ingresados. Los propios padres segin se comprueba en otros
estudios como los de Grau C (2002, 2010) consideran que los nifios llegan a beneficiarse
incluso mas del juego y la distraccién que de recibir los tratamientos farmacoldgicos. Se hace
por lo tanto necesario reconsiderar, hasta que punto mantener la asepsia preventiva en el nifio
inmune deprimido, es mas importante que el beneficio psicolégico que tanto él como sus

padres, puedan recibir de tomar aire fresco (Ap. 3.5.1).

Coincidimos con los estudios de Carrién P (2005) en la necesidad de crear zonas abiertas
dentro del hospital en donde los nifios y las familias que pasan largas estancias de
hospitalizacidn, puedan disponer siendo estas seguras para la salud de sus hijos. Asi queda
también recogida esta necesidad como un derecho del nifio en la Carta Europea de los

Derechos del nifio Hospitalizado (1986).
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La comida es otro aspecto que genera mucho disconfort entre los informantes. La
insatisfaccion en este servicio es unanime y coincide en todos los casos en la necesidad de

mejorar este servicio (Ap. 3.5.1).

El niflo oncoldgico en fase de tratamiento, pierde mucho apetito, el estdmago se acidifica por
los tratamientos agresivos lo que hace que el nino demande alimentos grasientos del tipo
“comida basura” y sienta rechazo por aquellos que resultan mas suaves (purés desgrasados,
sopas, alimentos cocinados al vapor o a la plancha, entre otros). En muchas ocasiones los
padres se ven obligados a buscar la comida fuera del hospital bien aportandola de su propia
cocina o de locales préximos. La manifestacion de mejorar este servicio es una constante en

todas las familias. Ap. (Ap. 3.5.1).

> Aportaciones actuales de mejoras en la hospitalizacion pediatrica

Cada vez son mas los hospitales que estan implantando iniciativas de cambios en la estructura
o en el funcionamiento de las unidades pediatricas, con la finalidad de hacer de estos centros

lugares mds acogedores y facilitar las estancias de los nifios y sus familias.

Algunas de estas iniciativas incluso se presentan a concursos con la finalidad de ser financiadas
y poder llevar a cabo los proyectos. Este es el caso del concurso sobre Los Hospitales
Optimistas. Desde el pasado 2015 en nuestro pais se lleva a cabo una gala anual donde
Hospitales de toda Espafia presentan propuestas de mejoras para humanizar los hospitales
haciendo de estos centros espacios mas agradables y adaptados a las necesidades de los
pequefios y sus padres. Estos proyectos que se presentan, surgen como iniciativas propias bajo

el lema de “Hospital Optimista” donde se aspira no solo a mejorar la calidad asistencial si no a
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hacer de los Hospitales lugares donde los ingresos no generen situaciones de miedo o estrés

en las personas.

La Fundacién Atresmedia junto con otros patrocinadores, han creado este concurso anual de
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premiar a los mejores Proyectos de Hospitales Optimistas® en nuestro pais. Los Ultimos
avances en neurociencia y psicologia positiva demuestran que el entorno tiene un impacto
sobre los pensamientos, las emociones y por ende sobre nuestras conductas. Podemos entrar
en espirales virtuosas de bienestar y salud emocional y social cuando el entorno potencia
nuestras fortalezas psicoldgicas y sociales. Por ello esta organizacion apuesta por premiar a los

mejores proyectos con el objetivo de dar conocer y replicar las mejores iniciativas en nuestro

pais.

Otra iniciativa muy positiva que atiende la demanda de los pequefios enfermos de cancer en
los hospitales pediatricos, es la que ha llevado a cabo la Fundacién Juegoterapia?. Esta trabaja
con proyectos dirigidos a mejorar la calidad de vida de los nifios en los hospitales que disponen
de areas de atencion en oncopediatria. Desde su creacion en el afo 2010, esta organizacion ha
estado ayudando a diferentes hospitales a mejorar la calidad de vida de estos pequefios y sus
familias con donacion de materiales de juego (consolas, tablets, ordenadores) y con la creacién
de espacios dentro de los hospitales, que han dado luz a estos centros los cuales a menudo se

presentan grises y tristes para los nifos y las familias. Esta Fundacion lleva a cabo una iniciativa

21 Los Hospitales Optimistas es una iniciativa que nacié el pasado 2015 bajo la financiacién de la
Fundacion Atresmedia y otros organizadores con la finalidad de financiar proyectos dirigidos a mejorar
los hospitales con iniciativas de humanizar y crear espacios optimistas en los hospitales. Espacio en
Internet: www.hospitaloptimista.org

22 |a Fundacién Juegoterapia se dedica a mejorar la calidad de vida de los nifios hospitalizados con
cancer desde su fundacion en el afio 2010. Lleva a cabo el proyecto “El jardin de mi Hospi” disefiado por
los arquitectos del estudio A-Cero y bajo la participacidon desinteresada de otros colaboradores. Espacio
disponible en Internet: www.eljardindemihospi.org
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de crear terrazas con jardines en las azoteas de los hospitales infantiles bajo el lema “El Jardin

de mi Hospi”. Se trata de un proyecto pionero en Espafia que pretende crear espacios donde

los nifios hospitalizados puedan jugar y disfrutar al aire libre como el resto de los pequefios de
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su edad, beneficidndose de lo que les aporta el juego en su salud y desarrollo y el contacto con

el aire libre.

En nuestro centro no se ha desarrollado ninguna iniciativa de este tipo y sin embargo existe la
demanda por parte de todos los padres informantes tal y como hemos descubierto con
nuestra investigacion. Por este motivo es necesario conocer estas asociaciones y estas puestas
en marcha de otros hospitales, para tomarlos de referencia y participar con ellos en la mejora

de nuestro centro.

3.3.Cambios en el contexto social de la familia

Como se viene desarrollando a lo largo de toda la investigacién, la heterogeneidad de los
grupos sociales, las caracteristicas individuales y las condiciones de contexto social y cultural en
el que viven estas familias, son la razén por la cual se justifica que una misma enfermedad se

viva de una manera u otra entre los informantes (Biccord MR, 2010).

Tal y como decia Bertaux (1993)* las familias son enormemente diversas segun factores

sociales, niveles de ingresos, clase social, orientaciones culturales, habitos y otros muchos

23 Bertaux D., Los relatos de vida. Perspectiva etnosocioldgica. Ediciones Bellaterra. Barcelona. 2005 pp
42: Las familias concretas que se forman ya sea dentro de ese marco o bien fuera de él como ocurre cada
vez con mds frecuencia, son enormemente diversas segun los medios sociales, los oficios de los
conyugues, sus fuentes y niveles de ingresos, sus hdbitos y orientaciones culturales, la naturaleza de sus
pactos y muchos otros factores.
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factores que habra que tener en cuenta para comprender cémo afecta una enfermedad en la
vida social de la familia. Las caracteristicas que definen el cdncer en los nifilos como las largas
estancias hospitalarias, la necesidad del reajuste de roles y tareas analizado anteriormente, las
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peculiares necesidades de cuidados en el nifio enfermo, etc. alterardn todo el entorno y

contexto social en el que sus miembros vivian anteriormente, desapareciendo el contacto con

su medio habitual y apareciendo nuevos actores sociales en sus vidas.

Cada familia es una unidad diferenciada de las otras, con antecedentes socio-culturales,
experiencias y recursos propios (Ap. 1). El abordaje del contexto social en el que se desarrolla
la enfermedad, nos permite comprender las reacciones de las familias ante un mismo proceso
de enfermedad. Siguiendo el diagrama de Ishikawa que se presentd anteriormente, los
principales factores que generan cambios en el ambito social de las familias son: el absentismo
laboral en los padres en activo, las largas estancias hospitalarias y el absentismo escolar en los
nifios. Analizar el contexto social y los cambios que en éste se producen con la aparicion de la
enfermedad, nos lleva a un analisis que permite comprender el sentido en el que cada familia

ve afectada su vida desde un enfoque multidimensional (Ap. 3.3).

> Absentismo escolar

Los ingresos hospitalarios dificultan el seguimiento de las clases del nifilo enfermo al mismo
ritmo que los compafieros del colegio. No sélo se ausentan durante el ingreso, si no que
también lo hacen en periodos en los que las defensas estan bajas o sufren cualquier afectacion
por los efectos secundarios a los tratamientos, permaneciendo “encerrados” en casa hasta

poder estar en condiciones favorables de acudir a sus clases (Ap.3.4.3).
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Aungue puede haber retraso escolar, los nifios intentan no quedarse atras y los padres buscan
ayudarles dado que ellos tampoco quieren que esto suceda (Ap.3.4.4). Estudios que han
abordado este tema coinciden con el nuestro en tanto que nifios como adolescentes
demandan mayor asistencia para su seguimiento escolar porque no quieren quedarse atras en
sus estudios (Gonzalez P., 2005). Las largas estancias hospitalarias dificultan la asistencia a
clase pero con el apoyo del profesorado en el hospital y un buen contacto y seguimiento con
los profesores del colegio, los nifios no tiene porqué verse atrasados en su formacion escolar y

educativa.

En este contexto aparece una nueva relacidn del nifio y los padres con el profesorado del
hospital, quien es durante la estancia en el hospital, quien les facilita el seguimiento de
distintas materias. En pocas circunstancias los nifios han perdido el curso. Tal y como
manifiestan los padres y madres de estos pequefios, en muchas ocasiones el hecho de
continuar haciendo sus deberes escolares, les mantiene activos y les distrae de su proceso

patolégico, lo cual se vive como una experiencia positiva (Ap.3.4.4).

> Interrupcion de la actividad laboral en los padres

Los padres se ven obligados a dejar de trabajar de forma temporal y en algunos casos
permanente, desde el primer momento que se conoce el diagndstico. Este es uno de los
aspectos que coincidiendo con las aportaciones de autores de la bibliografia, mayor distrés
genera, pues conduce a los padres a reestructurar su vida cotidiana y asumir los cambios
ocupacionales y econdmicos que esta nueva situacidon puede presentar en la familia (Ledén L.,

2011).
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Existe un Real Decreto de Ley por el cual los padres y madres de nifios enfermos de cancer,
pueden acceder a permisos de reduccién laboral sin ver menguada su actividad econdmica
tanto para la empresa como para el trabajador?*. Este es el permiso al que mas se acogen las
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familias cuando ambos son trabajadores activos. Las bajas médicas son también muy

solicitadas, pero en algunas familias han sido juzgadas o inspeccionadas si se exceden en el

tiempo.

Los padres y madres prefieren disponer de tiempo para atender a sus hijos enfermos, pero
esta desvinculacién laboral supondra la consecuente limitacion de de las relaciones
interpersonales con el mundo exterior al hospital. Tal y como sefiala Grau C (2002) el
abandono del mundo laboral por parte de los padres puede hacerles perder una valiosa ayuda

externa para su equilibrio psicolégico.

Una de las dimensiones mas importantes de la calidad de vida es el sentido de la autonomia de
la persona, lo cual estd muy relacionado con la posibilidad de desarrollar sus actividades
cotidianas (Leddn L., 2011). Por este motivo nuestra reflexién coincide con otros autores como
Leddn L, en que conviene no prolongar estos absentismos laborales por mucho tiempo con el

fin de evitar el aislamiento y la pérdida de sus relaciones sociales.

» Consolidacidon de nuevas relaciones sociales

El cambio del entorno en el que se ve sometido la familia con la enfermedad, se ve

acompafiado de un cambio en los actores sociales con los que se relacionaran durante el

24 Real Decreto 1148/2011, de 29 de Julio, para la aplicacién y desarrollo en el Sistema de la Seguridad
Social de la prestacion econdmica por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad
grave. Disponible en: https://www.boe.es/boe/dias/2011/07/30/pdfs/BOE-A-2011-13119.pdf
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tiempo que dure todo el proceso. La percepcidn que tienen las familias es la de vivir inmersos
en una especie de “burbuja o voragine”, algo que repiten continuamente, y en donde muchas
veces no dejan entrar mds que a un grupo reducido de personas con las que se sienten bien.
En todos los casos la familia y allegados mas cercanos, son las personas con quienes los padres
mantienen una mayor relacidn y en quienes por lo tanto, buscan el apoyo que les hace falta en

cada momento (Ap. 3.4.3).

La relacién con los amigos es variable. Algunos padres han encontrado apoyo y se han sentido
muy arropados por sus grupos de amigos, pero en cambio otros han percibido que con el
tiempo el acompafiamiento de éstos desaparece, perciben que pierden interés y se olvidan,

guedando Unicamente la familia mas cercana apoyando directamente a los padres. (Ap. 3.4.4).

Sin embargo aparece una relacidn social nueva entre estas familias que nace precisamente de
este contacto entre los padres que viven experiencias similares con la enfermedad. Durante los
ingresos y a lo largo de los tratamientos en el Hospital de Dia o en las asociaciones como
ADANO, los padres tienden a “buscarse” para conocerse y compartir inquietudes vy
experiencias de su dia a dia con la enfermedad oncoldgica del nifio. Tal y como ellos lo viven,
estas familias entran en una especie de rueda en donde unos se van transmitiendo la
informacién a otros de acuerdo al momento de la enfermedad en el que se encuentren. De
esta manera van conociendo y compartiendo la manera de lidiar con la enfermedad y son una

fuente de apoyo importante en si mismos (Ap.3.4.3).

Esta conexidn emocional entre las familias de los afectados, se puede interpretar como la

formacién de las pequenas “comunidades emocionales” que describe Barbara Rosenwein
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(2007)*® en donde grupos sociales con las mismas inquietudes y metas, como puede ser en
este caso la enfermedad y su recuperacidn, se unen para dar sentido a estas emociones vividas

en estos contextos sociales.
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3.4 Cambios en la economia familiar

En las enfermedades crénicas la familia experimenta una merma en la economia al destinar un
porcentaje mayor de sus ingresos en concepto de consultas, hospitalizacion, medicamentos y
dietas, por lo que es otra dimensiéon donde debe reajustar sus recursos disponibles (Reyes

Luna A., 2010).

El aumento de los gastos unido a la disminucidn de los ingresos por las bajas y absentismos
laborales, condiciona la economia de estas familias e incluso llega a ser un problema en los

casos donde el nivel adquisitivo es limitado (Ap. 3.3.3).

Los principales gastos identificados por nuestros informantes han sido aquellos relacionados
con los traslados a las consultas y los periodos de hospitalizacidn (transporte urbano o vehiculo
propio con parking incluido), el consumo de dietas fuera de casa, la dieta de los pequefios
enfermos demandantes de “comida rapida” y otros gastos dirigidos a subsanar las necesidades

gue suponen en la familia, un ingreso en el hospital (Ap. 3.3.3).

%5 Rosenwein H.Barbara, Emotional communities in the early middle ages. Cornell University Press, 2007
pp 24: “Acrowed street does not constitute an emotional community. An emotional community is a
group in wich people have a common stake, interests, values, and goals [..] 25: | use the term
“communities” in order to stree the social and relational nature of notion “emotives”, wich change the
discourse and the habitus by their very experience, and to emphasize some people’s adaptability to
different sorts of emotional conventions as they move from one group to another”.
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Por otro lado resulta frecuente que esta enfermedad en la infancia genere secuelas de tipo
fisico y psicoldgico en los pequefios pudiendo desencadenar nuevos problemas de salud que a
la larga también suponen demandas econdmicas (Surds BA, 2001). En nuestra investigacion si
gue se han identificado casos de este tipo. Asi por ejemplo como se reflejaba en el capitulo de
resultados, uno de los pequenos ha requerido disponer de una silla de ruedas por una pardlisis
en extremidades inferiores fruto de un sarcoma medular. En otros casos, los duros
tratamientos pueden dejar secuelas que requieran ser tratados por otras especialidades que
no cubre la seguridad social como el caso de una de las pequefias, cuyos padres han tenido
gue hacer frente a una suma de gastos varios afos por un problema de visidn en su hija, fruto

del cancer que desarrollé en la infancia (Ap. 3.3.3)

La asociacion de ADANO ofrece ayudas econdmicas a las familias mas necesitadas. En nuestra
investigacion, tan sélo una familia requirié solicitar la ayuda a esta asociacion dado que ambos
coényuges en situacion de paro laboral, no disponian de suficientes ingresos para subsanar

gastos como el caso de la silla de ruedas (Ap. 3.3.3).

El aspecto econdmico no ha sido identificado como una preocupacion para los padres y
madres entrevistados pese a los cambios y reajustes que han requerido. Es por este motivo
por el que no se profundiza en el tema. Cabe decir que continta siendo un factor a tener en
cuenta dentro de este desajuste familiar y que sin duda puede ver comprometida la dindmica
familiar y el desarrollo de ésta en situaciones donde los recursos econémicos y sociales son

mas escasos.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



upna

CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

4. LA COMUNICACION EN LA RELACION TERAPEUTICA CON EL NINO, LA FAMILIA Y EL

EQUIPO DE SALUD

Entendemos por comunicacion, la interrelacion que se produce entre al menos dos personas
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gue intercambian mensajes y consiguen hacerse conscientes reciprocamente de sus
sentimientos e ideas por medio de expresiones verbales y no verbales. Con frecuencia es tan
importante lo que se dice como la forma de decirlo, lo que no se dice, como lo que queda

explicito (Burgaleta Sdez R., 2008).%

La bibliografia coincide en que una buena comunicacién con el paciente tiene consecuencias
positivas tanto para el propio paciente como para el profesional sanitario; mejora la relacion
terapéutica con el enfermo y la familia y facilita el trabajo en equipo entre los profesionales de
la salud (Warnock C. 2014, Van-der Hofstadt Roman C. 2008, Sparks L. 2008). Autores de la
literatura que trabajan la comunicacién en los sistemas sanitarios actuales reflejan que en las
ultimas décadas una de las quejas mas frecuentes que presentan los pacientes y sus familiares
es que no se les presta la atencidon adecuada a sus problemas y el escaso tiempo del que
disponen para su explicacion (Van-der Hofstadt Roman C, 2006). También sefialan que no
reciben respuestas satisfactorias a sus inquietudes y que no participan en las decisiones de

tratamiento o que no se les atiende cuando no entienden las explicaciones.

Estas son algunas consideraciones que en esta investigacion también se profundizé para
acercarnos a conocer la realidad de los hechos en relacién a cédmo se vive este proceso
comunicativo en el contexto de la oncopediatria.  Cuando hablamos al comienzo de la

discusidn sobre la comunicacién del diagndstico, se atendié a las emociones percibidas por los

26 Burgaleta Sdez Rosa, El proceso de comunicacién durante el diagndstico y el tratamiento del cancer
infantil. Psico-oncologia Pediatrica Valoracion e Intervencidn. Sanc Vicentde Torelld, 2008 (pp17)
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padres al recibir la noticia por primera vez en voz del médico facultativo. Sin embargo no se
mencionaron otros aspectos relacionados con la comunicacién y que también se han trabajado
en esta tesis como ¢a quién se dirige la noticia del diagndstico? é¢Quiénes participan de este
proceso comunicativo? ¢Como repercute la informacién recibida en el nifio, la familia y entre

los propios profesionales de la salud?

Estas cuestiones fueron apareciendo a lo largo de la investigacidon en tanto que descubrimos
gue existian dificultades en el manejo de la informacidn sobre la enfermedad del nifio con éste

y con sus progenitores (Ap. 3.2.2).

4.1 La comunicacion de malas noticias en Oncopediatria

En los ultimos afios la forma de establecer y realizar la comunicacion diagndstica ha adquirido
una cierta notoriedad generando documentos de recomendaciones denominados “Guias de
Consenso”, y un creciente numero de articulos de revisidén (Schofield PE, 2003). La dificultad
inherente al tema y la complejidad de los factores presentes en la comunicacién diagndstica,
hacen que sean escasos los estudios realizados que en su mayoria se centran en las preferen-
cias de los pacientes (Sparks LA, 2008). En base a este respecto, nuestra investigacion aporta la
realidad en familias de nifios enfermos de cancer donde se comprobd que la comunicacién del
diagndstico de la enfermedad es un punto critico en la vida de estas familias y por ello requiere

prestarle la maxima atencidn por parte del equipo de salud implicado en el asunto (Ap. 3.2.2).

Tal y como reflejan los datos empiricos de este estudio, existe cierta controversia entre los
padres en relacion a la informacion que consideran necesaria o evitable hacia sus hijos (Ap.
3.2.2), En adultos es claro el consenso en la necesidad y el derecho a ser informados de

primera mano ante cualquier situacién médica referente a su salud. Pero en el caso de los
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menores de edad se debate entre la ética y la ley, la decisidon de informar o no a los afectados
al mismo tiempo que a sus allegados o por el contrario omitir la informacién y que sean los

padres quienes informen a los pequefios cuando éstos lo consideren oportuno.
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Los diagndsticos en los nifios han de ser comunicados a su representante legal, padre y madre
inicialmente (aun en situacién de separacion), y en su ausencia a cényuges o tutores legales
(Hagerty RG, 2004). Esta situacién ya difiere de la enfermedad en el adulto, ya que en este
caso es la familia antes que el enfermo quien recibe la primera noticia y quien puede decidir

sobre la comunicacién o no comunicacién del diagndstico al menor. Esto se recoge asi por ley.

La Ley 41/2002%, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la Autonomia del paciente y de
Derechos y Obligaciones en materia de Informaciéon y Documentacidn clinica, en su articulo 5
sobre el derecho del titular a recibir la informacién; éste es siempre el paciente frente a la
familia, salvo en los caso donde a criterio médico, la capacidad de entendimiento del paciente
no sea la adecuada para comprender la informacién dada. Esto es lo que ocurre en el caso de
los nifios, quienes a menudo se ven privados de recibir la informacion completa sobre su
proceso de salud y enfermedad por una cuestion de entendimiento acorde a su capacidad
cognoscitiva. En cuanto a la persona responsable de dar esta informacidn segln recoge esta
ley en el articulo 4; es el médico responsable del paciente, quien garantiza el cumplimiento del

derecho del paciente a recibir la informacion.

Por otro lado, en el Diario Oficial de Las Comunidades Europeas del 13 de Mayo de 1986 se

recoge la resolucién sobre la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados®. En ella figuran 23

27 Ley 41/200, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones. Art.5: http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2002-22188

2Djario Oficial de las Comunidades Europeas. 13 mayo 1986. Carta Europea de los Nifios Hospitalizados
Bol Pediatr 1993; 34: 69 — 71 http://www.pediatriasocial.es/Documentos/cartaeuropea.pdf
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derechos, los cuales deben ser respetados por todos los profesionales con responsabilidad en
la atencidn del nifio enfermo. En ellos se recoge en el cuarto apartado: “ el derecho a recibir
una informacion adaptada a su edad y al estado en que se encuentra, respecto al conjunto del
tratamiento médico y las perspectivas positivas que ofrece. Los padres también deben recibir
toda la informacion, asi como expresar su conformidad con los tratamientos que se le apliquen
al nifio”. En nuestro ambito de estudio esta es la politica que se sigue, de manera que el
médico pediatra informa a todos los miembros adaptandose a las necesidades individuales de

cada uno, segln la edad y capacidad de entendimiento.

Para la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) hablar del cancer con los hijos es
importante, ya que si se les oculta lo que pasa pueden sentirse aislados y disminuir la
confianza depositada en los padres. Segun este organismo, es fundamental que el nifio
comprenda que el cancer es una enfermedad seria, pero no sin esperanza y que existen
maneras de enfrentarse a él. Esta afirmacién coincide con la realidad de nuestro estudio en
donde los pediatras responsables de informar a la familia apoyan la necesidad de informar al
menor al mismo tiempo con el fin de “normalizar” en la medida de lo posible, la enfermedad, y
dar a conocer al menor su situacion lo mas claramente posible ofreciendo las diferentes

posibilidades de tratamiento y curaciéon de ésta.

Otros organismos internacionales como La Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO,
por su sigla en inglés) ha descrito que la informacion sobre el diagnéstico de cancer debe ser
“centrada en la familia y enfocada en el nifio”, siendo de esta forma importante establecer una
relacidn de confianza a través de una atencién individualizada, en donde se pueda dar lugar a
la expresién emocional libre de los padres, ya que la participacion del nifio y la familia es la
clave e influird posteriormente en la adecuada toma de decisiones respecto al plan terapéutico

planteado por el equipo médico (Salcedo C, 2012).
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En nuestra investigacién comprobamos que la informacidn del diagndstico es una
responsabilidad del pediatra. Enfermeria queda al margen de esta funcidn y esto en ocasiones
genera disyuntiva entre los propios profesionales dado que se considera que también deberia
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ser funcion de enfermeria el estar presente en la comunicacidon de malas noticias en el nifio y

la familia (Ap. 3.2.3).

4.2 Rol de enfermeria en la comunicacidn con el nifo, la familia y el equipo sanitario

Cuando el paciente es un nifio, la atencién en la comunicacion y el proceso de transmitir la
informacidn, se establece fundamentalmente con la familia, principalmente con los padres. Los
cuidados de enfermeria se desarrollan a través de una relacion terapéutica o también
denominada de ayuda, que se establece a través del didlogo y la escucha (Van-der Hofstadt
Roman C, 2006). Por lo tanto podemos decir que es a través de la comunicacién, el medio por

el cual la enfermera aporta cuidados al nifio y la familia.

Existe consenso en la literatura en el reconocimiento del rol de enfermeria en la participacion
activa dentro del proceso de comunicacidn en situaciones dificiles donde la informacién puede
suponer un fuerte impacto en el paciente y su familia (Miréon Gonzalez R, 2010). La enfermera
es quien se ocupa del cuidado de las respuestas humanas a problemas de salud reales o
potenciales, y es a través de la comunicacidon con el paciente y el entorno como lo va a

conseguir (Pérez Fernandez MC, 2009).

Algunos autores llegan incluso a considerar la habilidad para comunicarse como el nucleo del
liderazgo en enfermeria, ya que la forma en que se transmite el mensaje interferird con el
resultado deseado en el proceso del cuidar (Estefo Agliero S, 2010). En este sentido se podria

decir que dentro de este rol de enfermeria, la comunicacién es la base del liderazgo porque el
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liderazgo es una relacién interpersonal en la que los lideres influyen en las personas a cambiar,

en este caso los pacientes, a través del proceso de la comunicacién (Chauhan G, 2000).

Otros autores hablan de las enfermeras como una de las mejores opciones a la hora de
informar al paciente, ya que son quienes mejor conocen a éste y a su familia (Garcia Milan A,
2009). Asi por ejemplo, la autora M2 Luz Bascufidn expresa que “no son los médicos quienes
pasan mds tiempo con el paciente.... frecuentemente el paciente y sus familiares consultan los
mismos interrogantes a distintos profesionales, por lo que el equipo de salud debe definir de

antemano quienes se hardn cargo de esta tarea” (Bascufian ML., 2005: 694).

Esta realidad ha sido del mismo modo expresada por los padres en nuestro estudio, donde se
ha comprobado con las aportaciones de nuestros informantes, que es con el personal de
enfermeria con quien mas tiempo pasan y a quienes acuden con mayor frecuencia cuando

guieren consultar cualquier asunto relacionado con la enfermedad de su hijo (Ap. 3.4.4).

En todos los casos la percepcion es unanime; la enfermera dispone de una posicién estratégica
en la relaciéon con el nifio, la familia y con el equipo sanitario. En este contexto su papel como

agente comunicadora es fundamental.

Cierto es que estar bien informado es un derecho del paciente y la familia cuando éste es un
nifio, y del mismo modo transmitirla es una obligacidn del personal que asiste el cuidado y la
atencion del enfermo. Asi queda recogido en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacién clinica, y en los articulos 10 y 11 del Cédigo Deontoldgico de

Enfermeria.
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> Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacidon y documentacion clinica.
Capitulo I: Principios generales. Articulo 2. Ambito de aplicacién. Punto 6: “Todo
profesional que interviene en la actividad asistencial estd obligado no sdlo a la correcta
prestacion de sus técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacion y de
documentacion clinica, y al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente

por el paciente”.

> El Codigo Deontolégico de Enfermeria. Capitulo Il: La enfermeria y el ser humano,

deberes de las enfermeras/os.

Art. 10: “Es responsabilidad de la enfermera/o mantener informado al enfermo, tanto
en el ejercicio libre de su profesion, como cuando este se ejerce en las instituciones
sanitarias, empleando un lenguaje claro y adecuado a la capacidad de comprension del

mismo”.

Art 11: “La enfermera/o deberd informar verazmente al paciente, dentro del limite de
sus atribuciones. Cuando el contenido de esa informacion exceda del nivel de su

competencia, se remitird al miembro del equipo de salud mds adecuado”.

Poner un limite a la capacidad de los profesionales de enfermeria para informar al paciente
ante cuestiones que éstos pueden plantear, no resulta facil. Existe una tendencia a eludir la
responsabilidad en comunicar toda aquella informacion referente a un diagnéstico o un

prondstico de salud tanto al paciente como a la familia (Ap. 3.2.3).
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A lo largo de todo nuestro trabajo de campo comprobamos que con frecuencia los padres de
estos nifios se dirigen a la enfermera cuestionando dudas, que ni plantea al médico
posiblemente por el miedo a no querer escuchar una verdad poco agradable. Incluso tras
hablar con el médico, vuelve a dirigirse a la enfermera con preguntas como équé ha querido
decir con esto? ¢Qué es exactamente lo que me pasa? Ante esta situacidn debemos tener clara
nuestra posicidn en la relacidon de ayuda con el paciente y nuestro papel dentro del equipo. La
enfermera forma parte del proceso comunicativo en la relacién terapéutica con el paciente.
No sélo tiene autonomia para informar de aquellos cuidados que compete a su ejercicio
profesional y del que somos directamente responsables, problemas independientes. (Chauahn

G, 2000).

Por otro lado también participa orientando y aclarando dudas en los problemas dependientes
e interdependientes de los que son responsables otros profesionales sanitarios pero en la que
su labor puede mejorar la relacién terapéutica ofreciendo recursos a las necesidades del
paciente y la familia. Las ultimas publicaciones encontradas en relacién a la participacion de
enfermeria en este proceso, coinciden en aconsejar que la enfermera deba estar presente en
todo momento en el que el paciente vaya a recibir una noticia importante que pueda
condicionar su situacién actual (Astudillo W, 2005). En esta situacién la enfermera acompafia
y actla como testigo para conocer qué informacién recibe el usuario y poder ofrecer soporte

posterior sobre las noticias dadas.
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Tabla 18. Actividades adscritas al ejercicio profesional de enfermeria en la comunicacion de
malas noticias con el paciente y la familia
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Evaluar las necesidades de informacidn del paciente y la familia.

v' Trabajar con la familia para debatir qué informacién y quienes deben recibirla cuando
ésta comprometa la decisién y voluntad del paciente.

v Ayudar al paciente y la familia a formular preguntas al médico cuando éstos encuentren
dificultades para hacerlo.

v" Acompafiar en el momento de recibir la noticia para conocer qué informacién y en qué
contexto ha sido recibida.

v Ofrecer soporte al propio equipo médico cuando no encuentra las palabras apropiadas
para explicar la situacion al enfermo y allegados.

v' Comunicar al resto del equipo asistencial cémo ha ido la consulta y el momento de
recibir la noticia.

v' Escuchar e identificar las reacciones de los familiares y pacientes al recibir la
informacién clinica.

v'Identificar las dudas que se les presenten para resolverlas directamente o transmitirlas
al facultativo responsable y emisor de la informacién.

v' Explicar la informacién médica dada en términos mas coloquiales y asequibles que la
terminologia clinica ofrecida.

v" Resolver dudas y ofrecer orientacién sobre la situacién en la que se encuentran y los
proximos acontecimientos previsibles.

v" Ayudar a conciliar los posibles desacuerdos familiares en el cuidado de su ser querido si
es necesario.

Fuente: Warnock C. (2014), Activities carried out by nurses in the process of breaking bad news. In:
Breaking bad news: issues relating to nursing practice. Nurs Stand. 2014 Jul 15; 28(45):54

Autores como Warnock C (2014) estudian la importancia de la participaciéon de enfermeria en
el proceso de comunicacién de un diagndstico de enfermedad grave como puede ser un

cancer, o bien una mala noticia relacionada con un proceso de enfermedad.
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En nuestro estudio se confirma la necesidad de incorporar la participacion de la enfermera en
el proceso de la comunicacion con la familia y el nifio (Ap. 3.2.3). El personal de enfermeria
considera que su participacién en el momento de dar un diagndstico de cdncer en un nifio, o
bien informar de un mal prondstico en la evolucién de la enfermedad del nifio, es necesaria.
Esto es algo que en la practica no se hace de manera habitual y por ello se considera una

necesidad de mejora en este contexto (Ap. 5.1).

Atendiendo a los resultados analizados alo largo de todo el estudio comprobamos que en
ningun caso consideran que deban ser ellas quienes deban aportar esta informacién, dado que
esto es responsabilidad del facultativo responsable del cuidado del nifio. En este punto
coincide todo el personal. Se entiende que es responsabilidad de cada miembro del equipo
sanitario, tanto médico, como enfermera, como auxiliar, aportar la informacion referente a su
competencia en el cuidado que se le otorgue al nifio y la familia. Esto es perfectamente
entendible dado que cada profesional podra resolver las dudas planteadas por la familia de

acuerdo a todo aquello que su conocimiento en la materia le permita responder.

Por otro lado, conseguir que la enfermera esté presente al menos de manera fisica en estos
contextos, es fundamental por varios motivos que los propios padres y miembros del equipo
sanitario identifican. Con el andlisis interpretativo de nuestros resultados (Ap. 3.2.3-3.2.4)
establecemos unas consideraciones generales que coinciden con las de otros estudios de la

literatura consultada:

» Es necesario que la enfermera conozca de primera mano la informacién que el médico
aporta a la familia para saber hasta qué punto y de qué manera han sido informados

(Astudillo AW, 2005).
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» Conocer el alcance de la informacién que se le ha administrado a la familia, permite a
la enfermera responder a las dudas de los padres que tras la visita clinica les haya

generado (Burgaleta S, 2008).

» Del mismo modo la enfermera podra aportar informacién al médico pediatra que la
familia le haya podido aportar con caracter previo a la visita clinica y ésta sea relevante

para el cuidado del nifio (Chaugan G, 2000).

» Cuando todos conocen la informacion referente al proceso de la enfermedad, desde el
diagnodstico, hasta los resultados de las pruebas realizadas, los tratamientos y
prondstico de la misma, se consigue que la informacién que recibe el nifio y la familia
sea unanime. Esto ademas de evitar conflictos aumenta la confianza y seguridad en la

familia al tiempo que mejora la calidad asistencial (Dominguez N, 2007).

La enfermera dispone de una posicion estratégica privilegiada en el campo de la salud. Recibe
informacién de diferentes fuentes y muchas veces se tiene que encargar de filtrarla, registrarla
y volverla a transmitir a otros interlocutores (Landete B, 2012). No sélo es en el pase de visita
cuando existe comunicacidn con el paciente, sino que es a lo largo de todo un continuo en el
gue paciente y familia recurren a la enfermera. Pero no sélo lo hacen los nifios y familiares. La
enfermera recibe informacién de varias fuentes que atienden al cuidado de estos pacientes;
oncologos, dietistas, psicdlogos, voluntariado...Toda esta informacidn es necesaria para que se

pueda liderar un cuidado de calidad y dirigir las intervenciones de manera eficaz.

La participacién de enfermeria en el proceso de la comunicacidn, es una necesidad real que ha
sido identificada en el estudio de este fendmeno y que supone un reto para esta disciplina. Tal
y como se observa en el grafico que sigue a continuacion, dispone de una posicion central en el

proceso de la comunicacion, por ello la opinidn de este colectivo es que cuanto mas presente
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esté en sesiones clinicas, los pases de visita médica, reuniones con las auxiliares y resto del
equipo de oncopediatria, mayor facilidad tendran para conseguir una comunicacion sea eficaz

(Ap. 3.2.3)
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Grafico 9: Posicion estratégica de enfermeria en la comunicacién
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No todas las enfermeras se sienten muchas veces capaces de participar en estos procesos
donde la informacidn es delicada por la carga emocional que puede generar al paciente y la
familia. En este punto se identifica una necesidad de adquirir habilidades a través de un

proceso de aprendizaje y formacidn que ellas mismas consideran necesario para su labor
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asistencial en este campo de la oncologia pediatrica (Ap. 5.1). A pesar de que existe consenso
sobre la importancia de la formacién en habilidades emocionales y de comunicacién en el
personal de enfermeria, las conclusiones del estudio de Inforpress (Piré M, 2005) sobre la
o ) - o Pagina | 247
comunicacion en los hospitales espafioles, ponen de manifiesto la escasez de actividades de
formacién en nuestros hospitales sobre situaciones a las que tienen que hacer frente a
menudo los profesionales sanitarios y, muy especialmente, los que atienden a pacientes con
cancer y sus familiares. Esta escasez es mas evidente a la hora de comunicar malas noticias,

gestionar crisis y, sobre todo, en cuanto a habilidades en la comunicacién (Dominguez

Nogueira C, 2007).
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Tabla 19: Dificultades en la comunicacion identificados por las enfermeras

> Falta de conocimientos propios del proceso terapéutico de los nifios relacionados
Pagina | 248 con los diagnésticos, tratamientos, sintomas, secuelas...y en general todos aquellos

aspectos que puedan derivar de la enfermedad oncoldgica.

» El nivel cultural y de conocimiento de la familia dificulta el entendimiento en la
comunicacion en algunas ocasiones.

» Ausencia de formacion y adiestramiento en materia de comunicar malas noticias,
enfrentarse a situaciones de rabia, miedo a la muerte, etc.

» El miedo de la enfermera a ofrecer una mayor informacién relacionada con la
patologia del nifio de la que legalmente pueda comunicar.

familia y la que pueda recibir por parte del médico facultativo u otro miembro del
equipo sanitario.

» El informar a varios interlocutores por cada nifio, lo cual puede hacer que en
algunos casos se pierda informacién y se creen conflictos.

> La falta de criterios en comun sobre el proceso de la comunicaciéon en la relacidn
terapéutica: no hay consenso en la necesidad de hacer reuniones con el equipo,
pase de visita multidisciplinar, etc.

> Falta de tiempo en la practica diaria para comunicar la informacién.

|

|

|

I

|

|

|

! » La falta de concordancia entre la informacién que recibe por parte del paciente y la
|

|

|

I

|

|

| > Falta un espacio propio dentro de la unidad de hospitalizacion en oncologia
|

pediatrica para comunicarse con el nifio y la familia.
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interpretacion de los datos obtenidos con la observacion en el trabajo de campo.

Asi mismo lo manifiestan las enfermeras en nuestra investigacion. El equipo de enfermeria y
auxiliares en nuestro ambito de estudio, perciben algunas dificultades a la hora de
comunicarse con las familias y entre el propio equipo. La inmensa mayoria creen que la
formacién con la que llegan a ocupar estos puestos de trabajo, es insuficiente para poder

desempefiar esta delicada labor, y por ello consideran oportuno reforzar la formacién en el
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personal y subsanar las barreras que ellas mismas identifican como factores que dificultan la

comunicacion (Ap. 3.2.3).

Las dificultades detectadas por este colectivo en nuestro estudio, coinciden con las
Pagina | 249
aportaciones de otros autores como el estudio de Price J (2006). Abarcan diversos aspectos
gue van desde elementos relacionados con la relacidn entre el profesional sanitario, entre los
qgue se podria incluir la falta de comunicacién entre diferentes gremios del equipo sanitario,
hasta dificultades que dependen del medio y de la actividad laboral, como puede ser la falta de
tiempo y de espacios adecuados para establecer este proceso comunicativo. Estos mismos
autores a su vez, identifican que a pesar de las dificultades que puede encontrar la enfermera

en la comunicacién de malas noticias, ésta tiene un rol dentro del proceso comunicativo que,

tal y como ofrecen en su investigacion la definen como;

- Lider: respecto a la organizacion de lo necesario para llevarse a cabo la comunicacién

en las mejores condiciones posibles.

- Facilitadora/Apoyo: Tanto a los familiares como al nifio.

- Profesora/Educadora: Aportar toda la informacion que demande la familia.

- Defensora/Trabajo en equipo: Fomentar el trabajo en equipo.

La aportacién que hacen estos autores en la literatura, coincide con la nuestra en tanto a que
los propios facultativos, enfermeras y los padres informantes de nuestra investigacion,
consideran que la enfermera deberia liderar este proceso de comunicacién dada su capacidad

y posicion tal y como se menciond anteriormente.

La comunicacidon es una necesidad vital en la relacidon terapéutica. La literatura referente a

técnicas de la comunicacion en sanidad es extensa (Dominguez Nogueira C, 2007). Pero la
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realidad demuestra que todavia existe un vacio formativo percibido por las enfermeras
guienes son en definitiva las que mds se enfrentan a estas situaciones en su dia a dia con el

paciente y la familia (Ap. 5.1).

Autores como Dominguez Nogueira C (2007) han realizado estudios similares al nuestro donde
se plantean como perciben los sanitarios estas dificultades en la comunicacion con los
pacientes y familiares, identificando como elementos favorecedores de la comunicacion,
aspectos que dependen del profesional sanitario; calidez y cordialidad, forma de transmitir la
informacién, la capacidad de empatia o la capacidad de adaptarse a las necesidades de cada
individuo. Coincidimos con este estudio en la identificacidn de aspectos susceptibles de mejora
relacionados con la formacion de los profesionales de la salud en habilidades de comunicacion.
Se identifica la necesidad de dotar al personal sanitario de instrumentos que les permitan
mejorar la comunicacion interpersonal, que abarcan aspectos desde la empatia, entendida
como capacidad de solidaridad emocional con el paciente, hasta aspectos relacionados con
técnicas de aprendizaje en la escucha activa y el manejo de las emociones tanto en los

familiares como las que pueden aparecer en los propios profesionales (Ap. 5.1).

En definitiva podemos afirmar que la necesidad de formacién en habilidades de comunicacion
y manejo de emociones en el personal sanitario, y sobre todo, en enfermeria, es una realidad
urgente que merece prestarle especial atencidn e intervenir en ello desde el proceso formativo
de las propias escuelas universitarias para que llegado el momento de enfrentarse a estas
situaciones en el ambito asistencial, dispongan de herramientas suficientes que les permitan

comunicarse de manera eficaz.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



upna

CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

5. LA RELACION INTERPROFESIONAL EN ONCOPEDIATRIA

Al tratar el tema de la comunicacidn en las entrevistas con el equipo, se comprobd que uno de
los grandes problemas que todo el colectivo identificd, era precisamente la “mala |
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comunicacion” que se establecia dentro del propio equipo de trabajo entre médicos,

enfermeras y auxiliares de enfermeria (Ap. 5.3).

Encontramos autores de la literatura que refieren con sus investigaciones, observar como los
miembros de los equipos asistenciales suelen comunicarse sdlo con otros de su mismo nivel
jerarquico (médicos con médicos; enfermeros con enfermeros, etc.) y que no existe una
auténtica comunicacién interdisciplinar, algo que es absolutamente necesario para atender las

necesidades del paciente (Van-der Hofstadt R, 2006).

Una de las caracteristicas basicas que define un equipo de trabajo tal y como indica Roman C.
Van-der Hofstadt (2006) es la interaccidn, es decir, para que haya equipo es necesario que los
individuos que lo forman interactien, que se comuniquen entre si. Otra caracteristica
fundamental, es la interdependencia: los miembros de un grupo comparten normas (formales
e informales) y desempefian roles complementarios, de este modo el trabajo de un miembro
no avanza si otro no hace el suyo. Esto es algo esencial en los equipos sanitarios, donde cada

uno de los miembros necesita del trabajo de los demas para poder realizar el suyo.

Tal y como se refleja con los resultados de nuestro estudio en base a las aportaciones de todos
los miembros del equipo, se percibe que existe una falta de coordinacién en el proceso
comunicativo y el manejo de la informacion dentro del equipo. El colectivo de enfermeria
(incluyendo el equipo de auxiliares), coinciden en la falta de comunicacion por parte del
médico pediatra con este grupo de profesionales. Enfermeria muestra su malestar a la hora de

no conocer la informacién que el médico pediatra transmite al nifio y la familia sobre su
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proceso y evolucion de la enfermedad. Este colectivo considera necesario estar presente en
estos procesos comunicativos dado que es de vital importancia que todo el equipo sea
conocedor de la informacién de la que dispone la familia. Esta falta de comunicacién
interprofesional, ha generado conflictos en diferentes ocasiones tal y como han manifestado

nuestros informantes (Ap. 3.2.4).

Existen diferentes estudios que confirman que los principales problemas que generan errores
la asistencia sanitaria son precisamente derivados de una mala comunicacion (Alonso Gonzalez
M, 2005). Por este motivo es especialmente importante tomar en serio el asunto e identificar

las razones por las que esta comunicacion es ineficaz.

En nuestro ambito de estudio, en concreto en el area de oncopediatria, las enfermeras
coinciden en la necesidad de hacer el pase de visita médica junto con el médico. Es importante
conocer de primera mano no sdlo la informacidon que éste transmite a la familia, si no también
conocer como y en qué medida, esta informacion es recibida por el nifio y la familia. Muchas
veces es la enfermera quien debe subsanar las dudas de los familiares y si no se conoce la
informacién que se les transmitid, esto resulta si no imposible, muy dificil (Ap. 3.2.3-3.2.4).
Ademas en este pase de visita médico se les informa de las pruebas y tratamientos a los que el
nifio va a ser sometido. Si esta informacidn se omite al personal de enfermeria, ésta puede no
llegar a enterarse por otras fuentes (consultando la historia clinica por ejemplo) y generar
serios conflictos no sélo con el equipo de trabajo si no también con el nifio y la familia. Esto es
algo que ha sido identificado por el personal de enfermeria como un riesgo para la seguridad
del nifio y para la suya propia en tanto a que requiere estar bien informada para poder ofrecer

cuidados de calidad (Ap. 3.2.3-5.3).

La necesidad de disponer de una buena comunicacidn entre el equipo permite no sélo mejorar

la actividad en la practica asistencial sino que ademas, repercute en la propia actitud y
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satisfaccion del personal (Pérez F, 2009). Se sabe que un equipo de trabajo con problemas en
la comunicacidn, generara tensiones, incomodidad, malestar, susceptibilidades,
posicionamientos y discriminaciones entre sus integrantes, mermando el alcance de los
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objetivos (Molina F, 2009). Esto llevado al ambito de la salud es altamente perjudicial para la

seguridad de los pacientes.

En los ultimos anos, el cuidado del paciente se ha convertido en un proceso cada vez mas
complejo y que requiere un trabajo en equipo eficaz entre muchos profesionales (Bautista E,
2008). Por este motivo, se le estd dando mucha importancia a la organizacion del trabajo en
equipos multidisciplinares dentro de las organizaciones sanitarias. El trabajo en equipo junto
con la comunicacién interprofesional es indispensable para que una organizacidn sanitaria

funcione correctamente.

En relacidn a ello, podemos concluir que la comunicacion es el medio a partir del cual se va a
poder desarrollar esta organizacién y por ello es necesario que todo el equipo participe bajo

los mismos criterios en esta actividad.

En el andlisis de los resultados de este estudio se identifica una necesidad vital de cambiar este
circuito en la comunicacién y relacion entre el equipo. Las enfermeras abogan por la necesidad
de crear reuniones de trabajo que permitan dar a conocer las necesidades percibidas en el
equipo de trabajo y asi poder poner soluciéon a los problemas identificados. Consideran
necesarias las reuniones diarias con todo el equipo y sobre todo, del mismo modo que se
comentod a la hora de comunicar el diagndstico del cancer al nifio y la familia, objetivan la
necesidad de estar presentes en el pase de visita durante los periodos de hospitalizacién y en

las visitas al hospital de dia (Ap. 5.1).
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En los ultimos afios se ha puesto mucho interés en las organizaciones en el desarrollo de
equipos de trabajo y se empieza a tener en cuenta la eficacia y la eficiencia de estos (Molina F,
2009). Pero a pesar de la importancia y del empefio que hoy dia se pone en que todos los
profesionales sanitarios trabajen en equipo, esto tal y como hemos comprobado en nuestra

investigacion, continla siendo una asignatura pendiente.

El fin dltimo de todas las organizaciones de trabajo en el equipo de salud, es mirar por el
maximo beneficio en el cuidado y la asistencia del paciente y la familia. En relacién a todo el
trabajo analizado, consideramos que no podemos ofrecer cuidados de calidad a los pacientes
en ningun ambito de la salud si no nos cuidamos a nosotros mismos ni a las personas con las
gue trabajamos para conseguir resultados eficientes. Por este motivo, para trabajar en el
cuidado de la calidad de vida de las personas como es el objetivo de esta investigacion,
sostenemos que sera prioritario detenerse en conocer cdmo es el ambiente de trabajo y la
organizacién dentro del equipo de las profesionales que se dedican a ello. Tan sélo en un
entorno favorable con un buen clima de trabajo, el equipo sanitario podra cumplir el objetivo
de ofrecer la maxima excelencia en el cuidado y que esto repercuta directamente en beneficio

del paciente y la familia.
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CAPITULO V.

PROPUESTA DE MEJORA EN ONCOLOGIA

PEDIATRICA

“Si buscas resultados distintos, no hagas siempre lo mismo”

Albert Einstein, 1905

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan

upha




CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Pagina | 256

upna

Incorporar la perspectiva de los padres y madres de niflos enfermos de cdncer asi como la del
personal sanitario en este ambito de estudio, nos ha aportado una informacién muy util a
nuestra investigacién para poder desarrollar una propuesta de mejora con el fin de mejorar la

atencion de los servicios dirigidos a ellos y contribuir a mejorar su calidad de vida.

La vivencia de la enfermedad es un proceso cambiante en el tiempo. Las aportaciones
ofrecidas por los informantes en esta tesis reflejan la situacidn actual en un momento en el
gue estamos viviendo un cambio de modelo en la atencidn sanitaria. Una transicidn entre un
modelo vertical (paternalista), relacion profesional-paciente, a un modelo horizontal, donde la
voluntad del paciente, su derecho a opinar y elegir, es prioritario ante cualquier decision a
tomar en la practica asistencial. Se trata de una nueva relacién en donde la empatia y el

compromiso seran fuertes pilares en la comunicaciéon con el paciente y la familia.

El trabajo de las enfermeras ha estado siempre al lado de las personas, desarrollando
actividades propias del cuidado enfermero. Para ello, hemos puesto en marcha numerosas
actividades innovadoras encaminadas a mejorar la salud, el bienestar y la calidad de vida de
nuestros pacientes. Si hablamos de innovacion en salud, probablemente nos vendra a la mente
todo lo que tiene que ver con la biotecnologia y la telemedicina. Pero cuando nos referimos al
campo de la salud, estamos hablando de prestacién de servicios y en el caso de enfermeria en

particular, hablamos de la atencion integral del cuidado de la persona.

En este contexto la adaptacion al cambio es nuestro objetivo.

Como agentes de cambio, somos las profesionales mejor cualificadas para desarrollar dicha
labor porqué establecemos un vinculo de comunicacién con nuestros pacientes que nos lleva a

conocer mejor que nadie cudles son sus necesidades y las de su entorno familiar.
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Esta tesis analiza el fendmeno social en el campo de la salud dirigido a conocer la calidad de
vida en los padres que se enfrentan a un cancer en un hijo. A lo largo de todo el trabajo
presentado, se han ido analizando y discutiendo aspectos relacionados con la enfermedad
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oncoldgica en la infancia y su afectacidn en las diferentes dimensiones de la calidad de vida de
todo el nucleo familiar. El andlisis multifocal ha permitido conocer el fendmeno desde varios

puntos de vista, de manera que ha sido posible identificar diferentes aspectos mejorables y

necesidades no cubiertas en varias areas.

En este ultimo capitulo, se busca ofrecer una serie de alternativas innovadoras, es decir, una
serie de cambios que contribuyan a subsanar todas aquellas necesidades no cubiertas
identificadas a lo largo de todo el trabajo realizado. Esta iniciativa es fruto de un trabajo
personal basado en la busqueda de alternativas innovadoras aplicables a la realidad que

vivimos hoy dia en este contexto de estudio.
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1. MEJORA EN LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO DE CANCER EN UN NINO Y SU FAMILIA

¢QUE SE PRETENDE MEJORAR?

Pagina | 258 - Disminuir el nivel de ansiedad y angustia de los padres y el nifio ante la incertidumbre

de conocer el motivo de la pérdida de salud de su hijo.

- Facilitar el entendimiento de la enfermedad en el nifio y la familia.

- Normalizar este acto dentro del conjunto de las enfermedades pediatricas, es decir,
hacer de esta enfermedad, una mas dentro de las enfermedades graves de los nifios,
disminuyendo la connotacidon social negativa adquirida que acompafia a estos

diagndsticos.

- Hacer participe a la enfermera en este primer momento de contacto con el nifio y la
familia favoreciendo que los padres resuelvan dudas con el equipo de manera integral

y multidisciplinar en relacidn a los cuidados y el proceso de la enfermedad de sus hijos.

INTERVENCIONES PROPUESTAS:

» Disminuir los tiempos de espera de las pruebas diagndsticas

v" En aquellos casos dudosos donde los sintomas no terminan de definir ninguna
enfermedad concreta, seria aconsejable priorizar las pruebas diagndsticas y dar a
conocer el diagndstico en el menor tiempo posible. Algunos diagndsticos son
facilmente detectables con una sencilla analitica de sangre, como pueden ser las
leucemias. En cambio otros como por ejemplo los sarcomas, requieren pruebas de

imagen como pueden ser las resonancias, que a menudo se retrasan en el tiempo.
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Agilizar este tipo de pruebas evitaria alargar la incertidumbre y el miedo que en

muchas ocasiones puede condicionar la actitud de los padres y el nifo.

» Elegir un espacio apropiado que resulte comodo a la familia y en el que se sientan seguros
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v" En nuestro estudio todos los diagnédsticos fueron identificados en el hospital, o

bien en urgencias o durante un ingreso de hospitalizacién. En estos momentos se

aconseja facilitar un ambiente tranquilo, sin ruidos, intimo y en donde el nifio y la

familia se sientan comodos para recibir la informacidn y consultar las dudas que

les surjan espontaneamente.

> Informar a los padres al tiempo que se hace a los nifios

v La controversia y falta de consenso existente en nuestros dias, hace que este acto
no se lleve a cabo con normalidad como se hace con otras enfermedades. Con la
literatura referenciada y la empiria de nuestro estudio se deduce que el beneficio
de informar al nifio de manera real sin ocultar la informacidén contribuye a que
éste participe de manera activa en las decisiones que incumbe a su propio proceso

de curacién y esto repercute favorablemente en su adaptacién a la enfermedad.

» Dedicar tiempo a este proceso

v' Dar a conocer un diagndstico como este no es comparables con otras
enfermedades en la edad pediatrica. Los padres necesitan tiempo para asimilar la
informacién. Dado que en un primer momento la situacidon vivida por los
protagonistas receptores de la informacion es de shock, se considera necesario

hacer una segunda reunion , o “segundo encuentro” con la noticia para dar tiempo
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al nifio y la familia a plantearse dudas y poder solventarlas con la mayor brevedad

posible.

» Formacion del personal sanitario dedicado a comunicar malas noticias en salud
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v' A pesar de la importancia que se estima en la comunicacién con el médico vy la

familia, la realidad refleja que existe un déficit en tanto a que los médicos no

disponen de las habilidades de empatia y escucha activa que en estos primeros

momentos y a lo largo de todo el proceso de la enfermedad deberian disponer. Se

propone ampliar la formacién de todos los profesionales en esta area, dando

importancia a introducir habilidades en la comunicacién con padres y nifios en el

manejo de dar malas noticias. Esta formacién debe ser continuada y dirigida tanto

a médicos como enfermeras e incluso auxiliares de enfermeria, dado que todos se

enfrentan a situaciones dificiles donde se requieren de estas habilidades y

aptitudes.

» Modificar la connotacidn negativa y el estereotipo social del cancer

v' Se requiere promover un cambio en la conceptualizacién de esta enfermedad
comenzando por el propio entorno sanitario (hospitales y centros de atencién
primaria) donde se propone dar informacion sobre ésta y otras enfermedades
dando a conocer la realidad de las mismas. Del mismo modo esta informacién
deberia comenzar en las aulas, en las escuelas infantiles y de manera publica en
centros civicos con cursos propios dirigidos a adquirir conocimientos basicos de

salud y enfermedad en la poblacidn en general.
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De este modo se entiende que poco a poco, el cancer se puede llegar a ver como una
enfermedad mds dentro del conjunto de todas las enfermedades y con ello disminuir

el miedo adquirido socialmente a padecer este mal desafortunado.
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¢QUE APORTAN ESTOS CAMBIOS?

Introducir las intervenciones propuestas en este apartado supone:

1. Disminuir la incertidumbre y angustia del nifio y la familia ante un diagndstico de

cancer favoreciendo su adaptacién a la enfermedad desde el inicio.

2. Fomentar la comunicacién multidisciplinar con el paciente y la familia, ofreciendo un

cuidado integral y en el contexto de una relacion terapéutica de calidad.

3. Mejorar la capacidad de los profesionales sanitarios en aptitudes y habilidades propias
de la comunicacién que sirvan para mejorar la calidad del servicio ofrecido a los

usuarios de nuestro sistema de salud.

4. Promover un cambio social acercando a la poblacién a conocer la realidad de la
enfermedad del cancer en la infancia para que ésta llegue en mejores condiciones de

formacién ante un posible diagndstico como estos.
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2. MEJORAR LA ESTANCIA DEL NINO Y LA FAMILIA EN EL HOSPITAL Y EN SU RETORNO AL

DOMICILIO

¢QUE SE PRETENDE MEJORAR?
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La calidad de vida de los padres y nifios en el Hospital y en su vuelta al domicilio.

- La calidad del servicio y las instalaciones hospitalarias para que las estancias en
periodos de tratamientos y recidivas de la enfermedad, sean lo mas agradables

posibles.

- Incrementar el apoyo, orientacién y acompanamiento a las familias en el proceso de la

enfermedad del niflo dando continuidad al tratamiento integral en todas sus fases.

- Consolidar el papel de enfermeria y reforzar su actividad asistencial en el cuidado de

las familias afectadas.

INTERVENCIONES PROPUESTAS

» Cambios en la infraestructura de la unidad

v' Los padres manifiestan de manera undnime la necesidad de disponer de un
espacio comun y propio para los nifilos oncoldgicos. Las caracteristicas de estas
enfermedades les impide relacionarse con otros nifios y utilizar la sala de juegos
donde acuden nifios con otras enfermedades dentro de la misma unidad de
pediatria. El aislamiento que viven tanto los nifios como los cuidadores de éstos
durante la estancia en el hospital, les genera un alto malestar que debe ser
atendido. Esta necesidad podria cubrirse con el disefio de un espacio propio

dentro de la planta de pediatria que estuviera abierto a estos nifios. Se plantea el
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habilitar un para de habitaciones o un area dentro de la planta, en donde poder
hacer una “sala de estar” para las familias y los nifios enfermos de cancer. Esta sala
podria estar adaptada a la seguridad de estos nifios que estdan en muchas
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ocasiones con riesgo de infeccion, y al mismo tiempo permitiria relacionarse con

otras familias, aspecto trabajado en la tesis y que se ha comprobado que su

valoracidn en positivo por parte de los padres y nifios.

v' Se propone también el disefio de un area con espacio abierto al exterior para
posibilitar a los nifios y familiares tomar aire estando ingresados. En la discusion se
habld del disefio de “azoteas con jardines” en las plantas de pediatria, iniciativa
que podria valorarse para nuestra unidad como algo muy positivo y beneficiosos

para estos nifios.

v' En periodos largos de hospitalizacién los padres pasan mucho tiempo en el
hospital lo cual conlleva que abandonen sus rutinas diarias y encuentren muchas
dificultades para poder llevar las tareas de casa con normalidad sobretodo cuando
se trata de cuidar de los hermanos. Al tiempo que se habilita una sala comun para
estos nifios, se sugiere habilitar una sala comedor y “zona de relax” que disponga
de los siguientes elementos; sofd o sillones de confort, microondas, mesa de
comedor, y televisor. La finalidad de este espacio, es darle la oportunidad a los
padres de disponer de una zona para poder estar en pequefios ratos sin necesidad
de abandonar el hospital con lo que los desplazamientos conllevan en cuestién de

tiempo y gastos.
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> Cambios en el servicio

v" Los padres demandan una atencién especializada para estos nifios en situaciones
de emergencia cuando sufren cualquier complicacién o sintoma inesperado en la
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enfermedad. A menudo los padres sufren ante los sintomas inesperados que
sufren sus hijos y desconocen la causa y lo que deben hacer. Por ello tienden air a
urgencias pero no siempre encuentran personal preparado para resolver sus dudas
y atender a los pequefios. Por ello se plantea disefiar una unidad de “cuidados
intermedios” dirigida a subsanar las necesidades de atencién de estas familias.
Muchos efectos secundarios de la medicacidn y tratamientos, podrian resolverse a
través de esta unidad que se puede disefiar a modo de consulta de enfermeria
dentro del propio Hospital de Dia de oncopediatria. Los padres valoran como
positivo el poder disponer de un teléfono de contacto para poder solventar las

dudas sin necesidad de acudir a urgencias en situaciones en las que desconocen

cémo actuar.

v" La comida es un tema que preocupa a todos los padres. Los nifios enfermos de
cancer pierden con mucha facilidad el apetito y esto conlleva que en periodos de
tratamientos muchos bajen drasticamente de peso empeorando su situacién. A
pesar de que el servicio de cocina les ofrece la posibilidad de elegir la comida, ésta
sigue siendo muy mal valorada por los informantes por lo que exige ser reevaluada
continuamente. Por ello se plantea dar la posibilidad a los padres de cocinar y
calentar sus propios alimentos en esa “zona de relax” o incluso de solicitar
servicios externos de comida del tipo comida “rdpida” ya que es la mas solicitada

por los pequefios en estos momentos de la enfermedad. También se considera la
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flexibilidad de horarios, dado que las comidas son muy seguidas y en muchos casos

no coinciden con la necesidad de apetito de los pequefios.
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> Implantaciéon de la atencién a domicilio

v" En oncologia pediatrica, el elevado nimero de ingresos hospitalarios y la duracion
de los mismos son fuente de conflictos para la unidad familiar; la hospitalizacién a
domicilio se presenta como una alternativa capaz de aminorar dichos problemas,
sin merma en la calidad asistencial, mediante el traslado al domicilio del paciente
de la tecnologia y medios humanos de que dispondria en el hospital. Actualmente
en nuestro servicio de salud no se contempla esta posibilidad en oncologia
pediatrica. Sin embargo existen estudios que demuestran que el tratamiento,
tanto en fase curativa como paliativa, es mejor aceptado en el domicilio
(Fernandez Navarro JM, 2000). A su vez, esta alternativa permite acortar la
estancia hospitalaria en muchos casos y evitar ingresos y/o visitas al hospital de
dia. Por todo ello se plantea en esta propuesta de mejora como una alternativa
innovadora mas a tener en cuenta para su aplicacion en nuestro dmbito de

estudio.

» Cambio en la participacién de enfermeria: “enfermera-coach para la salud”

v" El coaching es un procedimiento de actuacién novedoso que se aplica en varias
disciplinas y se presenta como un método eficaz para aprender a gestionar los
cambios que suceden en nuestro entorno y conseguir nuestras metas y objetivos
(Whitmore J, 2011). Se trata de una herramienta muy util por la cual la enfermera

a través de la conversacién con los padres, puede detectar sus necesidades
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individuales y ayudarles a solventarlas con un plan de accién dirigido. El coaching
aporta a enfermeria un nuevo marco y herramientas con las que interactuar
favoreciendo una relacién de ayuda para los padres que repercutird al mismo
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tiempo en los nifios. Formar enfermeras coach en este servicio, puede contribuir a
gue los padres inmersos en situaciones dificiles de solventar, encuentren salida a
partir de propio potencial con la ayuda de la enfermera. Esto se consigue con la
practica de la escucha activa, la empatia, dedicando tiempo a estos padres
ayudandoles a resolver sus propios conflictos personales con el fin dltimo de
mejorar su calidad de vida. Por todo ello se propone dentro de esta propuesta,
incorporar la formacién de enfermeras-coachs capaces de interpretar cémo viven

las familias estos procesos, qué necesidades se despiertan en cada caso y cémo

pueden ayudarles a superarlas a partir de sus propios recursos.?

2 El coaching nace ya hace mas de 30 afios en USA con el objetivo de aumentar el rendimiento
individual. Los grandes referentes y padres de esta técnica son Jhon Whitmore reconocido como uno de
los mas importantes en Europa creador del modelo GROWN en la implantacién de planes de mejora, y
Timothy Gallwey el cual se asocid con Whitmore y difundieron “The Inner Game”, un fenémeno que
ayuda a la adaptacién a los cambios. El coaching es en definitiva, el arte de encontrar y gestionar los
cambios necesarios para alcanzar nuestros objetivos, metas, deseos, o suefios. Se trata de una nueva
disciplina centrada en el logro de alcanzar las metas personales. Su aplicacidon en salud ha demostrado
tener muy buenos resultados entre los pacientes y es un excelente medio para ayudar al paciente a
sacar a la luz lo mejor de si mismo.
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¢{QUE APORTAN ESTOS CAMBIOS?

Introducir estos cambios en el Sistema Sanitario actual supone:
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1. Habilitar y adaptar un centro hospitalario a las necesidades emergente de los
pacientes y sus familiares, favoreciendo su confort en las largas estancias de

hospitalizacion.

2. Favorecer el bienestar de los nifilos y padres manteniendo y normalizando su
situacién al mdximo dentro de lo posible bien sea en el hospital o planteando un

ingreso a domicilio.

3. Incorporar técnicas novedosas como el coaching que ayudan a optimizar los
cuidados y conseguir los objetivos de ayuda a estas familias de manera mas

eficiente.

4, Fomentar el papel de enfermeria en la relacion de ayuda con el paciente y la
familia dandole una mayor capacidad de liderazgo en la gestion del cuidado y

apoyo a este grupo de poblacion.
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3. MEJORAR EL AMBIENTE DE TRABAJO ENTRE LOS PROFESIONALES

¢QUE SE PRETENDE MEJORAR?

Péagina | 268 - Favorecer la cohesidn en la relaciéon interna en el equipo sanitario.

- Potenciar la comunicacién entre los profesionales de enfermeria, médicos y auxiliares

de enfermeria.

- Establecer una actitud positiva entre los trabajadores a partir de la motivacion y

bienestar laboral en todos los gremios.

- Mejorar el sentimiento de pertenencia entre los trabajadores.

- Evitar conflictos derivados de la falta de comunicacion.

- Fortalecer la relacion interna en el equipo para optimizar resultados en los cuidados al

nifio y la familia.

INTERVENCIONES PROPUESTAS

> Establecimiento de micro-sesiones diarias

v" Es de vital importancia que todo el equipo de trabajo sea participe de los cambios
gue se establecen en las unidades de trabajo. No sélo se requieren reuniones para
conocer los cambios en la organizacion de manera mensual o trimestral. Las
reuniones de trabajo en pediatria deberian ser establecidas diariamente. Se
propone establecer una hora al dia (por ejemplo, las 9h dia de la semana y una
hora a conveniencia de la mayoria (por ejemplo todos los dias a las 9h de la

mafiana) en donde pueda acudir un representante de enfermeria, otro de
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auxiliares, el pediatra responsable del cuidado de los nifios oncoldgicos esa
semana y cualquier otro miembro que contribuya al cuidado de estos pequefios
(profesor de la planta, dietista, psicéloga). En esta sesién cada representante del
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equipo da a conocer al resto de los compafieros la evolucidon de cada uno de los
nifios ingresados en ese momento en la unidad. Se pretende que todos dispongan
de la misma informacién y sean participes de los cambios que van emergiendo en
la evolucién de la enfermedad del nifio. Se trata de hacer un “parte” diario en todo
el equipo. Dado que a la sesidn no puede acudir todo el equipo, se plantea que la
informacién se transmita al resto del equipo y se incluya en los partes de

enfermeria. Sesiones de este tipo multidisciplinares, favorecen el cuidado

multidisciplinar en oncopediatria.

> Incorporar el binomio enfermera-pediatra en los pases de visita médica

v" En la actualidad el pase de visita en pediatria en los casos de nifios oncoldgicos, lo
realiza el médico pedaitra en ausencia de la enfermera. A menudo no se transmite
la informacién y esto supone un problema dado que la enfermera desconoce qué
se le ha comentado a la familia y al nifio y cual es la situacion en la que se
encuentran cada dia. Dada la posicion estratégica de enfermeria en la relacion
médico-paciente-enfermera, es fundamental que ésta esta presente en los pases
de visita para que una vez establecida la comunicacién entre el equipo y la familia,
la enfermera pueda ejercer de su liderazgo para facilitar y apoyar el entendimiento

de la informacién administrada a la familia. Este cambio permite ademas que el

v" nifio y sus padres perciban un cuidado mas préximo y aumente la seguridad de los

mismos dentro del periodo de hospitalizacion.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan

upna



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

» Reuniones de trabajo establecidas mensuales y a demanda

v' La revisidn de los objetivos, planes de trabajo y metas planteadas en las unidades

o de trabajo, deben ser evaluadas periddicamente. Se propone una reunion mensual
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con la supervisora de la Unidad y un miembro representativo del equipo de

enfermeras y otro de auxiliares. Esta figura puede rotar cada mes de manera que a

fin de afio todas pasen por este puesto. En esta reunion mensual se podrian

revisar los objetivos planteados en la unidad y revisar todas aquellas necesidades

emergentes que vayan surgiendo.

v" En ocasiones puede suceder que un acontecimiento inesperado genere la
necesidad de una reunidn “a demanda” de la necesidad puntual en un momento
dado, por lo que se deja cabida a establecer reuniones fuera de cronograma

siempre que el equipo lo considere necesario.

> Espacio virtual de la unidad en Intranet para resolucién de asuntos internos

v" Habilitar un espacio virtual en la red interna del Hospital propio para la Unidad de
pediatria, es una posibilidad util que facilitaria el acceso a comunicar asuntos de
interés en la unidad. Se podria disponer de un campo dentro de la pagina Web
interna del Servicio, en donde se pudiera dar voz a los empleados en cuanto a todo
aquello que consideren oportuno comunicar. En este espacio se podria establecer
un apartado para sugerencias, informacion de las sesiones grupales, articulos de

interés divulgativo, etc.
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v" Incluso se pueden establecer foros de trabajo para compartir experiencias entre el
propio equipo. Con ello se establece otro vinculo comunicativo que puede dar

cohesidn al grupo sin necesidad de estar fisicamente presentes.
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» Formacion con talleres practicos en habilidades de la comunicacidn en grupo

v' La demanda formativa por parte de los trabajadores, es una constante en todos los
grupos. Tanto auxiliares, como enfermeras como los propios médicos, consideran
gue no disponen de herramientas formativas en comunicacidon y esto se ve
reflejado tanto en el trato con los pacientes como con los propios compafieros de

trabajo.

v Fortalecer las habilidades sociales para mejorar el trabajo en grupo, es una medida
que se deberia de establecer periédicamente de acuerdo a las necesidades
individuales y grupales de los trabajadores. Las técnicas de coaching
anteriormente mencionadas para los padres, son también una posibilidad
planteada para los profesionales sanitarios que puede aportarles dotes para
superar barreras personales que de otra manera quiza no hayan conseguido. Son

medidas innovadoras y por lo tanto sujetas a ser evaluadas en un futuro préximo.
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¢{QUE APORTAN ESTOS CAMBIOS?

Introducir las intervenciones propuestas en este apartado supone:

R e e e e e e |

1. Mejorar la cohesion y coordinacidon entre los médicos y enfermeria (incluyendo

auxiliares) en relacion a los cuidados asistenciales aportados a los nifios y la familia.

2. Aumentar la motivacién de los trabajadores mejorando su rendimiento profesional.

3. Favorecer un clima de trabajo positivo que beneficia al trabajador y a la percepcion

de los propios usuarios, en este caso los nifios y sus familiares.

4, Capacitar y formar al equipo de salud en habilidades para comunicarse de manera
gue repercuta en la relacion interprofesional y en la relacidon con los nifios y los

padres.

El cambio en la Unidad de Oncologia Pediatrica en nuestro ambito de estudio, es una
necesidad improrrogable que deberia primar entre los objetivos de la politica sanitaria actual.
No sélo se precisa un cambio fisico en la Unidad, si no que tal y como se ha descrito a lo largo
de toda la propuesta de mejora, las necesidades son amplias y envuelven aspectos de
envergadura politica, econdmica y social. Disponer de un equipo de salud bien preparado e
integrado, es fundamental para ofrecer una atencion de calidad en cualquier servicio dedicado
al cuidado de la salud. La necesidad de innovar y cambiar es multidimensional, y tan sélo una

cultura motivada para el cambio, serd aquella que lo consiga.
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CLAVES PARA LA MEJORA EN ONCOPEDIATRIA

Aportaciones derivadas de la tesis
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Necesidades detectadas: éQué sucede?

I I '

e Dificultad en la e Desajuste en la rutina diaria; *  Ambiente de trabajo hostil.
comunicacién de un céncer afectacion
en la infancia. multidimensional. * Deficiente comunicacion
interprofesional.
* Impacto y temor en los « largas estancias
padres. hospitalarias.

Objetivos: éQué se pretende?

v | '

e Mejorar el proceso de e Normalizar la dindmica e Mejorar el clima laboral
comunicacion del diagndstico familiar. entre los profesionales de la
del cancer. salud

e  Mejorar la calidad de vida en

e Disminuir el temor vy la los padres y nifios en el e Fomentar el trabajo en
incertidumbre de los padres. proceso de la enfermedad. equipo.

\ 4 y

Intervenciones: ¢COmo se consigue? (Innovacion)

.
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CAPITULO VI.-

CONCLUSIONES Y APORTACIONES

“Dime y lo olvido, enséfiame y lo recuerdo, involucrame y lo aprendo”

Benjamin Franklin, 1750
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A lo largo de toda la investigacidon se ha conseguido abordar el fendmeno objeto de estudio

— manejando una amplia seleccién de datos. Con la intencidn de proporcionar una visién breve y
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resumida de los principales hallazgos descubiertos en la tesis que aqui se presenta,

sintetizamos en este capitulo todo lo expuesto anteriormente en una serie de conclusiones y

aportaciones que a su vez, dejan abiertas posibles lineas de investigacion todavia no tratadas y

abordadas en el estudio sobre la calidad de vida de los padres en el contexto de la enfermedad

oncoldgica infantil.

CONCLUSIONES RELACIONADAS CON LA METODOLOGIA

¢ La metodologia cualitativa se presenta como idénea cuando se quiere explorar las
experiencias humanas y abordar un tema en profundidad como se ha producido en
este caso en donde se ha conseguido conocer las experiencias percibidas con la

enfermedad oncoldgica de un hijo en la edad pediatrica.

e El uso de los cuestionarios propios de la metodologia cuantitativa en nuestra
investigacion, no han aportado ninguna informacion afiadida a la riqueza de los datos
obtenidos con las entrevistas de nuestros informantes, siendo este el motivo por el

cual no se aconsejan para estudios de estas caracteristicas.

e Con nuestro estudio se concluye que el abordaje metodolégico mas apropiado para
conocer la calidad de vida en un grupo de poblacién concreto, es el cualitativo porque
nos ha permitido abordar el tema de manera multidimensional y a su vez, nos ha dado

la oportunidad de conocer e indagar en otros aspectos que condicionan la calidad de
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vida y no habian sido contemplados anteriormente entre los objetivos inicialmente

planteados en nuestra investigacién.
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CONCLUSIONES RELACIONADAS CON LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES DE NINOS CON

CANCER

¢ La enfermedad oncoldgica en la edad pediatrica repercute en la calidad de vida del
nifio y de todo el nucleo familiar. Los padres son quienes asumen el rol de cuidadores

principales y es sobre ellos sobre quien recae la principal carga del cuidado de éste.

e El impacto y shock inicial al conocer el diagndstico es una constante manifestada en
todas las entrevistadas y coincide en que se identifica como un acontecimiento

inesperado frente al cual no se sienten preparados para afrontarlo.

e El diagnéstico inicial genera una serie de emociones en los padres que segun han sido
interpretadas en nuestro estudio, responden a una secuencia de sentimientos
negativos de aturdimiento, rabia, miedo e incertidumbre ante un suceso que perciben
con temor, hasta que finalmente y con el paso del tiempo, van adaptandose a las

dificiles demandas de esta enfermedad en la vida de sus hijos.

¢ Las dimensiones que se han manifestado mas afectadas con la enfermedad del nifio en
la familia son aquellas vinculadas a las relaciones interpersonales del entorno de los
padres; la relacidn con la pareja, la relacidn en el cuidado de los hermanos sanos y los
cambios en las relaciones sociales. De todos estos aspectos la manifestacién mas grave
identificada por las posibles consecuencias futuras, ha sido el descuido o abandono en

los hermanos sanos identificado tanto por los padres como por el personal sanitario.
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e Los padres perciben apoyos en el cuidado de los pequefios fundamentalmente por
parte de los familiares y allegados préximos. En algunos casos los amigos resultan ser
fuentes de apoyo pero en otras ocasiones han sentido cierto distanciamiento por parte
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de sus amistades, siendo estos los casos menos frecuentes.

CONCLUSIONES RELACIONADAS CON LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA EN LA INFANCIA

e El cancer ha sido identificado en nuestro estudio como una enfermedad temida a
pesar de que sus consecuencias en la edad pediatrica no son tan graves como las que

pueden acontecer en los adultos y los indices de curacion son elevados.

¢ Los mitos sobre el cancer y el esteriotipo negativo de la enfermedad es una realidad
que los propios padres han manifestado percibir por parte de su entorno social y
consideran que son creencias negativas sobre estas enfermedades que deberian

abolirse.

CONCLUSIONES RELACIONADAS CON LAS EXPERIENCIAS DEL PROFESIONAL SANITARIO

e El personal sanitario coincide con los testimonios de los padres en las mismas
consideraciones que éstos detectan sobre la alteracién de su calidad de vida en el

contexto de vivir con un hijo con cancer.

¢ Los médicos perciben que uno de los momentos mas criticos es el momento de dar el
diagndstico a la familia. Consideran que a este acto se le deberia prestar mas atencion
y dedicarle un tiempo y unas condiciones adecuadas para hacerlo. En relacién a este

aspecto, consideran que es necesario formarse en habilidades para la comunicacién de
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malas noticias en relacidon a los diagnésticos de salud, ya que observan un vacio
formativo en este tipo de habilidades tan importantes dentro del manejo de la

informacién al paciente y la familia.
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e Tanto médicos, como enfermeras y auxiliares de enfermeria, consideran que existe
una falta de comunicacién dentro del equipo lo cual repercute negativamente en el
funcionamiento interno del servicio pudiendo poner en peligro la seguridad del
cuidado de los nifios enfermos al tiempo que se puedan crear conflictos internos entre

el personal de la unidad y la familia.

¢ La enfermera queda muchas veces al margen de la comunicacion de informacién
referente a la salud de los nifios. Tanto el personal médico como el equipo de
enfermeria, consideran necesaria una mayor participacién de este colectivo en el

momento de transmitir la informacidén al nifio y la familia.

e Las enfermeras por su parte, consideran que deben estar presentes en los pases de
visita y en el momento de dar a conocer cualquier informacién en relacién a la salud
de los pequefios. Sin embargo se constata un temor a ser juzgadas legalmente dado
que esta responsabilidad pertenece al médico facultativo y no al colectivo de

enfermeria.
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CONCLUSIONES RELACIONADAS CON ASPECTOS MEJORABLES EN EL CONTEXTO Y AMBITO

DEL ESTUDIO

De todas las aportaciones por parte de nuestros informantes, tanto padres como equipo de
salud, se destacan como elementos a tener en cuenta en la priorizacién de cambios a instaurar

los siguientes:

e Acelerar el diagndstico precoz en los nifios bajo la minima sospecha de que pueda
tratarse de un cancer con el fin de disminuir la incertidumbre y el sentimiento de

angustia en los padres ante la espera de conocer la enfermedad de sus hijos.

e Introducir espacios abiertos en la planta de pediatria donde los nifios oncoldgicos
pudieran acceder mezclandose con otros nifios enfermos en las mismas condiciones

que éstos.

e Mejorar el menu de las comidas en la unidad de hospitalizacién facilitando a los padres
el ofrecer a los pequeiios aquellos alimentos que les resulte mas apetecibles en su

estado de salud.

e Ofrecer formacién a los profesionales de la salud en relacién a sus propias demandas
en la atencién a los nifios con cdncer y sus familiares, bien sea en habilidades
comunicativas para la buena relacidn terapéutica o en relacién al conocimiento de los

procesos de estas enfermedades graves en la infancia.
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APORTACIONES DE LA TESIS

* No se han encontrado publicaciones de estudios como el nuestro. Por lo tanto esta Pagina | 281
tesis es pionera en dar voz a los padres de nifios con cdncer permitiéndonos conocer

de primera mano sus inquietudes, percepciones y necesidades.

e Tampoco existen estudios en este contexto en el que se haya indagado en conocer la

percepcién en el personal de la unidad, por lo que también es pionera en este aspecto.

e Supone dar a conocer a la sociedad la verdadera realidad sentida en los padres de
manera que sirvan de luz a las autoridades y politicas sanitaria para poder intervenir

de manera eficaz subsanando todos aquellos aspectos destacados.

e La metodologia llevada a cabo en esta investigacién, el disefio y guidn de las
entrevistas semiestructuradas, sirve de ejemplo para otros investigadores que se
planteen investigaciones como esta en donde busquen conocer fenémenos
relacionados con las vivencias de enfermedades y su repercusion en la calidad de vida

percibida.

e Esta tesis aporta una propuesta de mejora que nace fruto de la interpretacién del
analisis de nuestros datos obtenidos, y da luz sobre las lineas de intervencidon en
donde se podria trabajar para optimizar los cuidados ofrecidos a las familias y mejorar

su calidad de vida.
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NUEVAS PERSPECTIVAS Y LINEAS DE INVESTIGACION ABIERTAS

Toda investigacion y aportacion a la ciencia en un campo determinado, conlleva al lector a
o cuestionarse nuevas incognitas y planteamientos que quedaron abiertos en trabajos
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anteriores.

De los aspectos trabajados en esta tesis, nos plantemos una serie de aspectos no resueltos que

pueden dar pie a investigaciones futuras. Estas lineas de investigacion son;

e Conocer y profundizar en cédmo viven la enfermedad oncoldgica los hermanos sanos
en los contextos donde existe un diagndstico de cancer infantil en la familia. Se ha
comprobado con nuestro estudio y con otros de la literatura, que éstos sufren
enormemente las consecuencias de la enfermedad de sus hermanos y es por ello que

seria interesante profundizar en conocer cémo viven estos sucesos.

¢ Indagar en saber si existen diferencias entre los géneros en cuanto a cémo se vive la
enfermedad, dado que en esta investigacion se analiza indistintamente la figura del
padre o la madre en relacidn a conocer sus experiencias. Un estudio comparativo
entre las experiencias de padres y madres podria ser enriquecedor para descubrir si

existen diferencias entre los géneros en el afrontamiento de esta enfermedad.

e Se propone también estudiar otras enfermedades de la infancia para conocer si el
afrontamiento de la familia es similar en otro tipo de enfermedades o por el contrario
las vivencias son totalmente dispares. Podria ser enriquecedor el estudio comparativo
de la vivencia de un cancer en la infancia con la vivencia de otras enfermedades
crénicas como la hemofilia, el asma, alteraciones renales u otras elegidas por el

investigador.
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e Enrelacidn a los equipos de trabajo en sanidad, esta investigacién da pie a plantearse

estudios en los que se valoren intervenciones dirigidas a mejorar los ambientes de

trabajo e indagar si éstas resultan efectivas. Con este tipo de estudios se valoraria
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poder incorporar estas técnicas posteriormente en aquellos grupos de profesionales

donde surjan necesidades de este tipo tal y como se ha detectado en nuestro estudio.
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REFLEXION FINAL

El cuidar como el ser, se dice de muchas maneras, pero el cuidar excelente requiere un
profundo conocimiento del destinatario de los cuidados, es decir, del ser humano. El ejercicio
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de cuidar no puede desvincularse del universo simbdlico del destinatario, si no que esta
intimamente mezclado con él. Con ello quiero decir que vivimos en una sociedad puzzle de
caracter muticultural en donde no se puede cuidar en masa ni de un modo homogéneo si no

que debera de ser el caracter individualizado del cuidado lo que prime en nuestra practica

asistencial.

Porque no somos nuimeros ni etiquetas diagndsticas, por ello precisamos de cuidados que

miren la persona enfermay no la mera enfermedad.

El cancer es una realidad mas que puede acontecer en la vida de cualquier familia de entre las
multiples enfermedades inherentes a la especie humana. Nuestra labor como enfermeras es
ofrecer el maximo beneficio en el cuidado de aquellas necesidades que vayan emergiendo en

la vida de los individuos afectados por estos procesos.

La funcién de enfermeria es muy importante antes, durante y al final de todo el proceso en la
enfermedad de un cancer infantil, ya que es el profesional que pasa mayor tiempo con el

paciente y la familia y por lo tanto quien tiene la mayor confianza e informacién de los mismos.

La mayoria de los aspectos de la salud son de naturaleza social por lo que merecen un modelo
de indagacidn que considere los multiples significados que los individuos adjudican a su

cuidado, conducta y practicas de salud.
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Los productos de las investigaciones como la que aqui hemos presentado en enfermeria, van a
ampliar nuestro conocimiento sobre significados, experiencias y procesos que nos permitiran
una mejor comprension del mundo que nos rodea. Pero, es el uso que hagamos de estos
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conocimientos lo que, al fin y al cabo, mejorara nuestra profesion.
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ANEXO A: CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO - INFORMACION AL FAMILIAR Pagina | 329

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la
informacion que a continuacion se facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

ANTECEDENTES: la bibliografia pone en evidencia como las enfermedades crénicas infantiles
repercuten fuertemente en la vida del nifio y de los familiares. Por ello, el conocimiento en
profundidad de cémo afectan éstas y como son vividas, pueden generar informacion
fundamental para que los profesionales de la salud incorporen en sus rutinas, acciones
dirigidas a minimizar el impacto generado por estas enfermedades.

OBIJETIVO: analizar la experiencia vital de los nifios en fase de tratamiento afectados por la
enfermedad oncoldgica, asi como la de sus cuidadores principales. Con ello se busca
comprobar que estos cambios significativos en la vida de nifios y familias afectadas, deben ser
tratados desde la voz de los protagonistas implicados.

METODOLOGIA: se realizard un estudio fenomenoldgico en base de entrevistas, que combina
el andlisis de las experiencias y percepciones de los relatos obtenidos en las mismas, como la
evaluacién de resultados obtenidos en cuestionarios. Se realizarad una entrevista al familiar y
otra al nifo, quedando abierta la posibilidad de una segunda o incluso tercera entrevista si se
diese la necesidad para completar la informacion del informante siempre previo consenso con
el informante. Estas entrevistas seran grabadas y ademas se llevara a cabo un registro de
campo con anotaciones realizadas por el investigador.

IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA: se busca crear un plan de mejora para el personal
sanitario del Complejo Hospitalario de Navarra, dirigido a mejorar y facilitar la estancia de los
nifios y sus familiares.

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orellan



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

Pagina | 330

upna

TRATAMIENTO DE LA INFORMACION: toda informacién recogida en las entrevistas y
cuestionarios, seran utilizadas Unicamente con finalidad cientifica de investigar y evaluar la
Calidad de Vida en pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica y sus cuidadores. La
entrevista serd transcrita en su totalidad y si asi lo requiere, se le hara llegar una copia para
gue pueda hacer las correcciones o matizaciones que estime. Usted tendra derecho a retirarse
del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar explicaciones y que sin que esto repercuta en la
atencion médica ni cuidados aportados al nifio. En ninguno de los informes del estudio
aparecera su nombre y su identidad no sera revelada a persona alguna, salvo para cumplir los
fines del estudio. Todos los datos se trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de
Datos de Caracter Personal 15/99. La documentacidn recogida sera utilizada con el tnico fin de
realizar una investigacidon para una tesis doctoral y sera destruida tan pronto como finalice
ésta. Los resultados del estudio podran ser comunicados a las autoridades sanitarias v,
eventualmente, a la comunidad cientifica a través de congresos y/o publicaciones.

RIESGOS DE LA INVESTIGACION PARA EL PACIENTE: Ninguno.

CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL FAMILIAR

Yo (Nombre y Apellidos):

He leido la informacidn que acompaiia a este consentimiento.

He podido hacer preguntas sobre el estudio “Calidad de Vida en pacientes pediatricos y sus
cuidadores principales en el contexto de la enfermedad oncoldgica”.

He hablado con el investigador informador: ..........cccoeevevececccieisce e e

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio serdn confidenciales y se
tratardn conforme establece la Ley Orgéanica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
15/99.
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Se me ha informado que la conversacién debe ser grabada y transcrita y que ésta solo sera
utilizada para los fines especificos del estudio.
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Comprendo que puedo retirarme del estudio:
- Cuando quiera.
- Sin tener que dar explicaciones.

- Sin que esto repercuta en la atencién médica y cuidados.

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado “Calidad de Vida en
pacientes pedidatricos y sus cuidadores principales en el contexto de la enfermedad

oncolégica”.

Nombre y apellidos del participante Fecha Firma

Nombre y apellidos del investigador. Fecha Firma

TESIS DOCTORAL EN ENFERMERIA A: Amaia Melero Lacasia D: Rosa Garcia Orelldn

upa




Nafarmoako



CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES EN EL CONTEXTO DE LA ENFERMEDAD ONCOLOGICA INFANTIL

ANEXO B: GUION ENTREVISTAS
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MODELO A:

GUION DE LAS ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS A PADRES Y MADRES

Comienzo de la enfermedad y deteccion del diagndstico en el nifio Pagina | 335
e Cambios en el nifo: signos y sintomas de enfermedad ¢ Cudndo comenzasteis a ver que
algo no iba bien en vuestro hijo?
e Primer contacto con el equipo sanitario: comunicacién del diagndstico ¢Cudndo y en
que condiciones se os comunico la enfermedad de vuestro hijo?
e Emociones percibidas en esta primera etapa {Qué sentiste en este primer momento?

¢Como recibis la noticia?

Experiencia percibida en la relacién con los profesionales de salud

e Percepcion de la informacidn recibida ¢Cémo fue la informacion en el momento de
comunicaros la enfermedad? Quién, como, cuando, ddnde se establece esta
comunicacion

e Emociones con la noticia ¢ Cdmo defines lo que sentiste en este primer momento?

Cambios en la dindmica familiar con la enfermedad ¢Cémo ha cambiado la enfermedad

vuestra vida, rutinas, hdbitos?

¢ Relaciones interpersonales

e Adaptacion a los cambios derivados de la enfermedad
e Afectacién a nivel laboral

e Adaptacion escolar

e Cambios en la economia familiar

¢ Red de apoyo percibida

Aspectos mas positivos y mas negativos que ha supuesto la enfermedad en el seno familiar y

en si mismo a nivel personal

Sugerencias y aportaciones de aspectos mejorables percibidos
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MODELO B:

GUION DE LAS ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS A LOS MEDICOS PEDIATRAS
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Comunicacidn del diagnéstico: caracteristicas y dificultades encontradas

e Aspectos mas demandados por parte de los padres

e Diferencias entre grupos sociales y culturas
Dificultades en la comunicacidon del diagnostico

¢ Manejo de la informacion

¢ Habilidades en la comunicacién

e Aspectos mejorables de la comunicacion
¢ Informacién al nifio

¢ Rol de enfermeria en la comunicacidn
Cambios detectados o percibidos en la dinamica familiar con la enfermedad

e Cambios en las relaciones interpersonales
e Principales dificultades en la dindmica familiar

¢ Adaptacion familiar a la enfermedad

Aportacion libre y sugerencias sobre aspectos mejorables en el cuidado de estos nifios y sus

padres
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MODELO C:

GUION DE LAS ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS A LAS ENFERMERAS/ AUXILIARES DE
ENFERMERIA
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Comunicacion con el niiio y la familia
e Qué informacién se da a la familia en oncopediatria
e Principales demandas de informacién por parte de los padres
* Dificultades en la comunicacién con la familia
e Como participa la enfermera en la comunicacion médico-familia-paciente
e Diferencias percibidas entre culturas
e Experiencias personales en las vivencias con las familias

¢ Apoyo percibido por la familia

Aspectos mejorables en la comunicacion
e Cambios y sugerencias de mejoras
e Qué necesita la enfermera para mejorar la comunicacién con los padres y los nifios

Aportaciones y sugerencias generales mejorables
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la percepcion del paciente.

Contribution of qualitative methodology in nursing studies of patient
perception.

Autores: Amaia Melero-Lacasia (1), Rosa Garcia-Orellan (2)
Direccion de contacto: amaiamelero2010@hotmail.com
Fecha recepcion: 10/07/2015

Aceptado para su publicacion: 03/11/2015

Resumen

El creciente interés por conocer la percepcion del paciente sobre sus experiencias vividas en procesos de
enfermedad, asi como la afectacion a su calidad de vida y grado de satisfaccion percibido en temas de
salud, ha provocado que se de un giro en el enfoque metodolégico de la investigacion clinica
convencional. El paradigma enfermero y sus métodos cualitativos de investigacion que han sido
tradicionalmente criticados por las formas hegemonicas en las ciencias biomédicas, estan demostrando
que su aportacién en la practica clinica es cada vez mas necesaria. Objetivo. Conocer las principales
aportaciones que la metodologia cualitativa ofrece a la investigacién en enfermeria. Para ello se lleva a
cabo una revisidn bibliografica de la literatura que permite exponer el estado de la cuestion y discutir los
resultados obtenidos. Resultados. Los hallazgos en la literatura reflejan un claro consenso en la
necesidad de incorporar estas técnicas de investigacion a la practica en enfermeria porque permiten
aproximarnos de manera eficaz, a la realidad estudiada desde su propio contexto individual.
Conclusiones. La ciencia enfermera necesita de estas técnicas de investigacidon para conocer las
diferentes respuestas humanas ante cuestiones relacionadas con los cuidados de la salud con el fin de
poder intervenir a partir del propio conocimiento que nos ofrecen los actores receptores de nuestros
cuidados.

Palabras clave

Metodologia Cualitativa; Investigacion Cualitativa; Enfermeria; Calidad de Vida; Percepcion del Paciente.

Abstract

The growing interest in understanding the patient’s perception about their experiences in disease
processes and the effect on their quality of life and satisfaction perceived health issues that has caused a
shift in the methodological approach conventional clinical research. The nurse paradigm and qualitative
research methods have traditionally been criticized by the hegemonic forms in biomedical sciences are
proving that his contribution in clinical practice is increasingly necessary. Objective. is to know the
perceptions that adolescent males have about paternity; know their feelings, opinions, external
influences and the main sources of information related to this topic. Material and methods. The study’s
design is qualitative, it was conducted a semi-structured interview to a sample of seventeen adolescents,
seven parents and ten non-parents. Results. This article explains the main contributions that qualitative
methodology provides nursing research. To achieve this aim it has been necessary a properly revision
about this area. Results: The findings in the literature reflect a clear consensus on the need to
incorporate these investigative techniques in nursing practice because they allow approach effectively,
the reality studied from their own individual context. Conclusion. The nursing science needs these
investigative techniques to meet the different human responses to issues related to health care in order
to be able to intervene from own knowledge that we provide the actors of our care receivers.

Key words

Qualitative Methodology; Qualitative Research; Nursing; Quality of Life; Patient Perception.
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LA COMUNICACION EN LA RELACION TERAPEUTICA ENTRE LAS COMPETENCIAS DE
ENFERMERIA: ANALISIS EN EL CONTEXTO DE ONCOPEDIATRIA

Melero-Lacasia, A (1)

Garcia-Orellan, R (2)

(1) Enfermera en el departamento de Investigacion del Complejo Hospitalario de Navarra. Doctoranda en la Universidad Publica de Navarra
(UPNA).

(2) Profesora Contratada Doctor en la facultad de Ciencias de la Salud, Grado de enfermeria (UPNA).

Resumen: Introduccién: La demanda de informacidn por parte de los pacientes y familiares, ha
aumentado en las Ultimas décadas y enfermeria requiere adaptar la gestion de sus cuidados en
base a esta necesidad social. Objetivos: Explicar la responsabilidad adscrita al ejercicio
profesional de enfermeria en relacién con la comunicacion con el paciente y su familia.
Identificar algunas limitaciones que dificulten la comunicacion. Conocer la situacion percibida
por los usuarios en el area de oncopediatria. Metodologia: Revision bibliografica sobre el
estado del tema y aportacién de un estudio cualitativo en oncopediatria con entrevistas a
padres y madres de nifios con cancer y a miembros del equipo asistencial de la Unidad de
Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra. Resultados y conclusiones: Existe consenso en
la literatura revisada, en reconocer la responsabilidad de enfermeria en la comunicacién con el
paciente y la familia. En oncopediatria la comunicacién de un cancer en un nifio supone una
situacién de mucho impacto para los padres donde todo el equipo sanitario se ve involucrado y
debera hacer frente a la situacion valorando siempre el contexto cultural y la propia voluntad
de los padres de informar o no al menor.

Palabras Clave: comunicacién; relacion de ayuda; liderazgo enfermero; malas noticias;
oncopediatria;

Abstract: COMMUNICATION IN THE THERAPEUTIC RELATIONSHIP BETWEEN THE SKILLS OF
NURSING: ANALYSIS IN ONCOPEDIATRIC'S CONTEXT. Introduction: Population is demanding to
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be informed by patients and families have increased in recent decades and nursing requires
adapting management of their care based on this social demand. Aims: Explain the
responsibility attached to nursing practice in relation to the provision of information on the
patient and his family. Identify some limitations that hinder communication. Meet the
perceived situation in the area Oncopediatrics. Methodology: Literature review on the status

Pagina | 350 of the topic and contribution of a qualitative study in Oncopediatrics with interviews in parents
of children with cancer and health team workers in Navarra’s Hospital. Results and
conclusions: There is consensus in the literature reviewed in assuming responsibility for
nursing in communication with the patient and the family as a more competitive within their
managed care. In Oncopediatrics communication of cancer in a child is a situation much impact
for parents. All healthcare team is involved and will face the situation always valuing one's
willingness to inform parents or the child about his illness.

Key Words: communication; relationship help; nursing leadership; bad news; oncopediatrics;

INTRODUCCION

Las enfermedades son procesos dolorosos que a menudo se presentan de manera inesperada
afectando no sélo al enfermo que la padece sino también a todo su entorno (1). Los medios de
comunicacion y los avances tecnolégicos de las Ultimas décadas, han favorecido la
accesibilidad a la informacién de cualquier tipo. Sin embargo, la demanda de informacion en
los aspectos relacionados con la salud y la enfermedad vivida de primera mano, es una
necesidad por la que todos pasamos en algin momento de nuestras vidas y es exclusiva de
nuestra propia experiencia y necesidad percibida. Esta necesidad no se resuelve con la libre
busqueda de informacidn en las redes virtuales como puede ser Internet. La demanda de
informacién del paciente y la familia debe ser abastecida por el equipo sanitario de forma
organizada, comprensible, secuencial y sistematica (2).

El tema de la comunicacidn ha sido ampliamente estudiado en diferentes campos y se conocen
varias guias sobre la "buena praxis" en la comunicacién. Sin embargo, las relaciones
interpersonales de comunicacidn en el dmbito sanitario, sigue siendo una de las tareas mas
dificiles a las que tienen que enfrentarse los profesionales de la salud.

Hasta ahora el colectivo médico es quien ha sido responsable de informar al paciente y la
familia sobre un diagndstico o proceso de enfermedad. Socialmente se asume esta labor como
propia de esta disciplina (3). Pero esta concepcién ha ido cambiando con el paso del tiempo
gracias a la mayor participacién de enfermeria en diferentes funciones asistenciales. El rol de
enfermeria como gestora del cuidado, le atribuye funciones relativas a evaluar y promover el
mejoramiento de estos cuidados a fin de otorgar una atencion segura y de calidad. Es asi como
en este rol de gestora del buen cuidar, surge inevitablemente la funcion de liderazgo,
entendiendo ésta como la labor de planificar, guiar y dirigir todo proceso encaminado a cubrir
las necesidades de salud de los usuarios en cualquier nivel de atencion asistencial. Para
cumplir este objetivo se requieren habilidades que pueden aprenderse con el ejercicio
profesional en la practica diaria, siendo el mejor ejemplo de ello la capacidad de saber
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comunicarse (4). Esta habilidad aparece en cada cuidado ofrecido al paciente o la familia, al
igual que se hace presente en toda relacidn de trabajo cuando se trabaja de manera
multidisciplinar.

La enfermera se posiciona en un punto estratégico idéneo para establecer una buena relacion

terapéutica entre el paciente, la familia y el equipo sanitario. Tal y como menciona la autora Pagina | 351
Landete Belga L. (2012), nuestro ambiente de trabajo supone, muchas veces, para el individuo

un entorno hostil, muy a menudo asociado a experiencias desagradables (5). En este contexto

la enfermera es el centro de referencia de la relacion terapéutica, y a la que sin lugar a dudas

el paciente se dirige en primera instancia cuando acontece algo importante para él (6).
Generalmente el paciente deposita en ellas una confidencialidad especial que no la encuentra

en la figura del médico. Pero histéricamente y desde siempre la enfermera percibe esta

funcién como un deber del médico y se sienten sujetas a la norma de no informar
considerando ésta una propiedad médica (2).

A lo largo del articulo se busca reflexionar sobre la importancia de la comunicacién como parte
de la relacién de ayuda con el paciente, en donde la figura de enfermeria es clave dentro de
todo el proceso terapéutico. A su vez se plantea la situacidn vivida en oncopediatria con el
analisis cualitativo de un trabajo en donde se exponen las experiencias de padres y madres que
reciben la noticia impactante de un diagndstico de cancer es sus hijos.

Por lo tanto, los objetivos de este estudio son:

Conocer la responsabilidad adscrita al ejercicio profesional de enfermeria en relacién a la
comunicacion e informacién con el paciente y su familia.

Identificar posibles limitaciones que dificulten el proceso comunicativo en la relacidn paciente-
familia-equipo asistencial.

Dar a conocer la situacion percibida en familias que reciben el diagndstico de un cancer en un
hijo.

METODOLOGIA

Se ha realizado una revision bibliografica sobre la comunicacion en el ejercicio profesional de
enfermeria, complementada con un trabajo con metodologia cualitativa que da voz a los
sujetos que participan en este fendmeno de la comunicacion.

Para la revision bibliografica se ha utilizado la busqueda de informacién en las bases de datos
de Medline, SCielo, Science Direct y Cuiden Plus. Los descriptores o palabras claves utilizadas
en dicha busqueda han sido: "Comunicacidn", "Enfermeria", "Malas noticias", "Paciente" y
"Relacidn de ayuda" utilizadas indistintamente en espafiol e inglés y limitando la busqueda con
el empleo de los operadores boleanos: "AND" y "OR" para ajustar los descriptores. La
busqueda se limita a articulos publicados en inglés y espafiol entre el afio 2000 y el 2014 y se
incluyeron sélo aquellos que cumplian criterios de inclusién; hablar del rol de enfermeria en el
proceso comunicativo con el paciente y la familia, que expongan las dificultades encontradas
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en este proceso y que aporten resultados relevantes al tema de estudio. Se obtuvieron un total
de 29 referencias de los cuales se rechazaron 11 por no aportar informacién de interés para
nuestro trabajo.

El estudio cualitativo se ha realizado en base a una serie de entrevistas en profundidad

Pagina | 352 realizadas a familias de nifios enfermos de cdncer. Los resultados responden a los datos
recogidos de 13 entrevistas a padres y madres que recibieron la noticia de una enfermedad
oncoldgica en un hijo en el periodo comprendido entre Septiembre del 2013 y Septiembre del
2014 en la Unidad de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra (Pamplona). Se realizaron
también entrevistas individuales a dos médicos pediatras de la Unidad y a dos enfermeras del
Hospital de Dia de oncopediatria del mismo Hospital. Con ello se pretendia profundizar en
conocer cémo perciben ellos desde su dmbito de trabajo, la vivencia de estos padres con la
comunicacion del diagnéstico. Este estudio invita al lector a reflexionar sobre la necesidad de
trabajar por mejorar la comunicacidén entre paciente, familia y equipo sanitario como criterio
de calidad en el cuidado integral de la salud.

RESULTADOS
CUESTIONES GENERALES SOBRE LA COMUNICACION EN SALUD

Ningln autor de la bibliografia revisada defiende que comunicar en temas que involucran a la
salud, sea una labor facil. Exige esfuerzo, dedicacion y habilidad que puede conseguirse con
una formacién previa (5). No sélo los profesionales de la salud sufren la labor no placentera de
dar a conocer una mala noticia, sino que también es clave el receptor, quien no olvidara este
momento, el dénde, el cdmo y el cuando (6).

La comunicacién tal y como lo define el diccionario de la Real Academia de la lengua espaiola,
significa "accién y efecto de comunicarse asi como hacer participe a otro de lo que uno tiene."
Esta definicion por si sola resulta incompleta para aplicarla en el ambito de la salud. Algunos
autores como Astudillo W. (2005) se aproximan mas al aspecto relacionado con la relacion de
ayuda con el paciente y definen este término como "el proceso que permite a las personas
intercambiar informacién sobre si mismas y su entorno a través del signo, sonidos, simbolos y
comportamientos" (7). El avance en la definicién de este concepto es necesario para conocer
todos los factores que van a intervenir en este proceso. Todos los elementos de la
comunicacion son importantes pero posiblemente el mas importante de ellos a la hora de
entender el fendmeno, es el que con mas frecuencia tendemos a olvidar: el contexto. Las
enfermedades pueden ser las mismas, y los mensajes similares en contenido, sin embargo,
serd todo ese conjunto de caracteristicas individuales y del entorno de la persona que lo
recibe, el que determinara que ésta informacion sea recibida de una manera u otra.

Desde el punto de vista sanitario, el concepto de mala noticia (MN) mas aceptado es el del
oncologo Robert Buckman (2000) quien la define como "la que va a cambiar de forma grave o
adversa las perspectivas del paciente sobre su futuro" (8). Autores mas actuales como Clare
Warnock (2014) ademas nos aporta que no se trata sélo de informar un diagndstico ni es un
momento puntual, si no que "se trata de un proceso relacionado con cualquier situacién que
resulte negativa segun la percepcion individual del paciente sobre su presente y su futuro" (9).
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A raiz de esta definicion podemos deducir dos cosas: por un lado la nocién de proceso, por el
cual entendemos que el paciente requerird un periodo de adaptacién y ayuda para entender y
asimilar la informacién, y por otro lado la percepcidn, que implica la heterogeneidad de las
respuestas ante una misma informacién dada.

Ahora bien, éQuién informa? ¢Por qué el médico? iDénde queda la labor de la enfermera Pégina | 353
como gestora de los cuidados y su capacidad de liderazgo en esta habilidad comunicativa?

Todo profesional sanitario que interviene en el proceso asistencial tiene la obligacién de

informar dentro de sus funciones y competencias, aun existiendo la figura del médico

responsable, figura que no siempre es facil de establecer (como cuando intervienen distintos

servicios en un mismo proceso asistencial) (10). En este contexto tal y como aportan algunos

autores, la comunicacién viene a ser la "esencia" del cuidar y el canal por el cual se suministra

la atencidn a las necesidades del paciente (11). De este modo entenderemos que todo aquel

profesional responsable del cuidado del paciente, lo sera también de la comunicacidn con el

mismo.

ROL DE ENFERMERIA EN LA COMUNICACION CON EL PACIENTE Y LA FAMILIA

Existe consenso en la literatura en el reconocimiento del rol de enfermeria en la participacion
activa dentro del proceso de comunicacidn en situaciones dificiles donde la informacion puede
suponer un fuerte impacto en el paciente y su familia (3). La enfermera es quien se ocupa del
cuidado de las respuestas humanas a problemas de salud reales o potenciales, y es a través de
la comunicacion con el paciente y el entorno como lo va a conseguir (2). Algunos autores
consideran la habilidad para comunicarse como el ntcleo del liderazgo en enfermeria, ya que
la forma en que se transmite el mensaje interferira con el resultado deseado en el proceso del
cuidar (4). En este sentido se podria decir que dentro de este rol de enfermeria, la
comunicacion es la base del liderazgo porque el liderazgo es una relacidn interpersonal en la
que los lideres influyen en las personas a cambiar, en este caso los pacientes, a través del
proceso de la comunicacion.

Otros autores hablan de las enfermeras como una de las mejores opciones a la hora de
informar al paciente, ya que son quienes mejor conocen a éste y a su familia (12). Asi por
ejemplo, M2 Luz Bascufian expresa que "no son los médicos quienes pasan mas tiempo con el
paciente.... frecuentemente el paciente y sus familiares consultan los mismos interrogantes a
distintos profesionales, por lo que el equipo de salud debe definir de antemano quienes se
haran cargo de esta tarea" (13).

Independientemente de la opinidn de diferentes autores, la responsabilidad adscrita al
ejercicio profesional de enfermeria en relacién al tema de estudio, también se justifica segln
se recoge en la ley y el Cédigo Deontoldgico de Enfermeria;

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica. Capitulo I:
Principios generales. Articulo 2. dmbito de aplicacién. Punto 6: "Todo profesional que
interviene en la actividad asistencial estd obligado no sélo a la correcta prestacion de sus
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técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién y de documentacién clinica, y al
respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente".

El Cédigo Deontoldgico de Enfermeria. Capitulo Il: La enfermeria y el ser humano, deberes de
las enfermeras/os.
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Art. 10: "Es responsabilidad de la enfermera/o mantener informado al enfermo, tanto en el
ejercicio libre de su profesién, como cuando este se ejerce en las instituciones sanitarias,
empleando un lenguaje claro y adecuado a la capacidad de comprensién del mismo".

Art 11: "La enfermera/o debera informar verazmente al paciente, dentro del limite de sus
atribuciones. Cuando el contenido de esa informacién exceda del nivel de su competencia, se
remitira al miembro del equipo de salud mds adecuado".

Poner un limite a la capacidad de los profesionales de enfermeria para informar al paciente
ante cuestiones que éstos pueden plantear, no resulta facil. Existe una tendencia a eludir la
responsabilidad en comunicar toda aquella informacion referente a un diagndstico o un
prondstico de salud al paciente o a la familia. Con frecuencia el enfermo se dirige a la
enfermera cuestionando dudas, que ni plantea al médico posiblemente por el miedo a no
querer escuchar una verdad poco agradable. Incluso tras hablar con el médico, vuelve a
dirigirse a la enfermera con preguntas como ¢qué ha querido decir con esto? ¢Qué es
exactamente lo que me pasa? Ante esta situacién debemos tener clara nuestra posicion en la
relacidn de ayuda con el paciente y nuestro papel en el equipo asistencial.

Actividades adscritas al ejercicio profesional de enfermeria en la comunicacién de malas
noticias con el paciente y la familia

e Evaluar las necesidades de informacién del paciente y la familia.

e Trabajar con la familia para debatir qué informacién y quienes deben recibirla cuando
ésta comprometa la decisién y voluntad del paciente.

e Ayudar al paciente y la familia a formular preguntas al médico cuando éstos
encuentren dificultades para hacerlo.

e Acompafiar en el momento de recibir la noticia para conocer qué informacion y en qué
contexto ha sido recibida.

e Ofrecer soporte al propio equipo médico cuando no encuentra las palabras apropiadas
para explicar la situacion al enfermo y allegados.

e Comunicar al resto del equipo asistencial como ha ido la consulta y el momento de
recibir la noticia.

e Escuchar e identificar las reacciones de los familiares y pacientes al recibir la
informacidn clinica.

¢ Identificar las dudas que se les presenten para resolverlas directamente o transmitirlas
al facultativo responsable y emisor de la informacion.

e Explicar la informaciéon médica dada en términos mas coloquiales y asequibles que la
terminologia clinica ofrecida.

e Resolver dudas y ofrecer orientacién sobre la situacidn en la que se encuentran y los
proximos acontecimientos previsibles.
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e Ayudar a conciliar los posibles desacuerdos familiares en el cuidado de su ser querido
si es necesario.

Fuente: Warnock C. (2014), Activities carried out by nurses in the process of breaking bad news. In: Breaking bad news: issues relating to
nursing practice. Nurs Stand. 2014 Jul 15; 28(45):54

Tabla 1: Actividades adscritas al ejercicio profesional de enfermeria en la comunicacién de malas noticias con el paciente y la familia Pagma | 355

La enfermera forma parte del proceso comunicativo en la relacién terapéutica con el paciente.
No sdlo tiene autonomia para informar de aquellos cuidados que compete a su ejercicio
profesional y del que somos directamente responsables, problemas independientes. También
participa orientando y aclarando dudas en los problemas dependientes e interdependientes de
los que son responsables otros profesionales sanitarios pero en la que su labor puede mejorar
la relacion terapéutica ofreciendo recursos a las necesidades del paciente y la familia (2). Las
ultimas publicaciones encontradas en relacién a la participacién de enfermeria en este
proceso, coinciden en aconsejar que la enfermera deba estar presente en todo momento en el
que el paciente vaya a recibir una noticia importante que pueda condicionar su situacion
actual (9). En esta situacidon la enfermera acompafia y actla como testigo para conocer qué
informacién recibe el usuario y poder ofrecer soporte posterior sobre las noticias dadas.

Como se puede comprobar con las aportaciones de autores de la bibliografia (tabla 1), la
enfermera deberia estar presente siempre; antes de informar, en el momento de dar la
informacién y después de hacerlo. No sdlo ofrece apoyo al enfermo y la familia si no que el
soporte dentro del equipo asistencial también sobretodo cuando se dan situaciones
complicadas en donde no siempre se encuentran las palabras adecuadas para comunicar una
mala noticia, o no se dispone de la practica suficiente para hacerlo.

El fundamento de esta importante labor en este campo, es disefar una estrategia de trabajo
en equipo a la hora de informar al paciente y la familia, de manera que todo el personal
implicado participe activamente aportando aquello que resulte pertinente para conseguir la
excelencia en la relacién terapéutica (11).

Comunicarse con el paciente y con su entorno exige tiempo, dedicacién y una aptitud
terapéutica que favorezca este proceso (14). Requiere de una planificacion previa en donde
todo el equipo de salud comparta las prioridades de comunicacién de informacion de la
familia. Médicos, psicélogos, enfermeras y asistentes sociales, integran el equipo de cuidados y
por tanto participan en el proceso de la comunicacién con los usuarios satisfaciendo sus
necesidades individuales de estar bien informados

La labor es complicada cuando se trata de comunicar malas noticias ya que muchas veces, la
familia tarda en asimilar la informacidn, y nacen dudas e inquietudes pasado un tiempo tras
haber recibido el diagndstico por parte del médico responsable (15). Por lo tanto, podemos
considerar que la figura de enfermeria podria situarse como intermediaria activa de este
proceso, siendo vinculo de conexidn en la comunicaciéon entre el paciente, la familia y el
equipo asistencial.
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LA VIVENCIA DEL FENOGMENO COMUNICATIVO EN ONCOPEDIATRIA

El diagndstico de un cancer en la infancia y la adolescencia, es siempre una experiencia
inesperada y traumatica para toda la familia. La palabra "cancer" conlleva una connotacion
negativa muy fuerte y puede desencadenar una intensa carga emocional y situacion de crisis
en las familias afectadas. La buena comunicacidn con el equipo médico y de enfermeria es
fundamental para la buena adaptacion de la enfermedad por parte de todo el nicleo familiar
(16).

En el andlisis de los resultados de las entrevistas realizadas a padres de nifios con cancer, se

profundizé en tres grandes aspectos en base a las respuestas derivadas de las entrevistas (ver
tabla 2);

ESTRUCTURA DEL GUION DE LAS ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS EN LOS PADRES Y
MADRES

Comienzo de la enfermedad y deteccién del diagndstico en el nifio
Comienzo de los sintomas en el nifio

Primer contacto con el equipo sanitario: comunicacion del diagndstico
Emociones percibidas en esta primera etapa

Experiencia percibida en la relacién con los profesionales de salud
Percepcion de la informacidn recibida

Apoyo percibido

Cambios en la dindmica familiar con la enfermedad

Cambios en la dindmica familiar

Cambios en las relaciones interpersonales

Redes de apoyo percibidas

Adaptacién a los cambios derivados de la enfermedad

Afectacion a nivel laboral

Adaptacion escolar
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Cambios en la economia familiar
Aspectos mas positivos que ha supuesto la enfermedad en el seno familiar
Aspectos mas negativos derivados de la enfermedad
Pagina | 357
Comienzo del diagndstico
Dificultades
Emociones percibidas
Diferencias entre grupos sociales y cultura
Cambios detectados en la dindmica familiar con la enfermedad

Cambios en la dindmica familiar

Cambios en las relaciones interpersonales

1) El impacto emocional que genera a toda la familia el descubrimiento de la noticia

La primera respuesta coincide en todos los informantes manifestando un fuerte impacto
emocional ante una desafortunada noticia inesperada. Asi lo manifestaban algunos padres y
madres de estos nifios; La noticia es un sopeton. No sabiamos que estaba pasando entonces
fue excesivamente impactante (E1M).

Me dijo que daba el perfil de leucemia con lo cual me quede super impactada (E2M).

Las palabras textuales fueron '"sentaros no tenemos buenas noticias", y al conocer la
enfermedad, pues es como un jarro de agua fria... (E4P).

Este impacto también es percibido por el personal médico responsable de informar;

Es un impacto duro en cuanto a bajon moral y a bajon psicoldgico porque es un palo, pero
solemos hablar muy claramente entre las posibilidades que hay en cada uno de los tipos de
tumores y siendo lo mas objetivos posibles con el fin de quitar no hierro al asunto, pero si
considerar al cdncer como una enfermedad mds y con un alto porcentaje de curacion en estas
edades (DIM).

Una vez se conoce el diagndstico, cambian muchos aspectos en la cotidianidad de los hogares
generando presiones de diversa indole y temores (17). La comunicaciéon es desde este primer
momento, parte del tratamiento ya que sera la manera de conocer la respuesta de adaptacion
ante esta noticia.
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En la practica asistencial una de las mayores dificultades es la de comunicar un diagndstico
grave de enfermedad. El médico es responsable de transmitir esta informacién pero la
enfermera no puede quedar al margen dado que las dudas, tanto en la familia como en el
paciente, surgiran a lo largo de todo el proceso de la enfermedad y muchas veces seran ellas
guienes se enfrenten a resolverlas siempre adaptando la informacion a su entendimiento.

2) La fuerte influencia de la cultura a la hora de conocer la enfermedad

Por otro lado se analizé la influencia de la cultura como parte del contexto en el que se
desarrolla la enfermedad. A pesar de que existe una inmensa variedad de enfermedades
infantiles, ésta sigue siendo posiblemente la mas temida socialmente y asi mismo lo reconocen
los propios protagonistas de esta experiencia;

Me he dado cuenta que esto es un tema que socialmente tiene un impacto que yo no, no lo
habia valorado (E1P).

La gente se queda yo creo que muy impactada con la enfermedad, no se si es porque todavia
tenemos la idea de que cdncer es igual a muerte o no sé porqué... (E2M).

Es que para la gente es una cosa antinatura; puedes ver una persona de 80 afos en una silla de
ruedas con una mascarilla... pero ya ver a un nifio sin pelo...la gente te mira como con pena,
cuando en verdad hay enfermedades mucho mds graves pero menos llamativas y conocidas
socialmente (E5P).

El personal sanitario en este contexto participa de la idea de evitar estas presunciones sociales
para favorecer el proceso comunicativo de la enfermedad;

Lo que debemos procurar desde nuestra posicion, es considerar al cdncer como una
enfermedad mds dentro de las que hay en la edad pedidtrica. No hay que hacer del cancer una
enfermedad absolutamente tapada absolutamente excepcional si no considerarla dentro de
una patologia mas de las que se dan desgraciadamente en la vida (D1M).

Enfermedades igualmente graves en la infancia e incluso con una mayor repercusién en todos

los niveles (fisico, social, econdmico) son muchas veces mejor consideradas que el cancer. La
comunicacion de una enfermedad u otra dependera por ello de este valor social afadido.

3) Las dificultades de los profesionales de la salud en la comunicacion del problema a los
nifios y sus progenitores.

Existe controversia a la hora de comunicar la enfermedad oncoldgica a los nifios por parte del
equipo sanitario y los padres. La posicién de comunicar la enfermedad abiertamente por parte
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del médico, en ocasiones no coincide con la voluntad de los padres y eso puede generar
conflictos.

Algunos padres no perciben adecuado que los pequefios reciban esta noticia como un adulto;

Bajo mi punto de vista fue un poco brusco. La cria se podria haber evitado el trago de asustarse Pagina | 359
como se asustd. Las palabras textuales fueron: "sentaros no tenemos buenas noticias". La cria

al menos si no hubiera estado en ese momento yo creo que se hubiese ahorrado... se echo a

llorar de una manera brutal, "éque pasa?" Preguntaba "éque pasa?" (E4P).

Sin embargo, la opinidn de los profesionales sanitarios es unanime. El nifio debe participar y
conocer su enfermedad desde el primer momento;

La informacidon que se le da al nifio nos encargamos nosotros, prdacticamente siempre, con el
consenso de los familiares directos. Yo por lo menos soy partidario de contarles la pelicula de
una forma no grave, no seria, pero ddndoles a conocer si el entendimiento es correcto por
parte del nifio, un poco la seriedad del problema. (D1M).

Entre las dificultades manifestadas por el equipo asistencial, se manifesté la necesidad
percibida por parte del pediatra de fomentar la participacion de enfermeria en la labor de
informar a la familia sobre la enfermedad;

Enfermeria es un ente un tanto yo diria por explotar, es un ente por organizar. Lo que hay que
hacer es dedicarse también con sintonia en el mundo profesional con los médicos para poder
hacer un algo en comun. La enfermera hoy en dia es una enfermera, (perdén por la palabra)
como el médico joven, que se moja poco. Todo esto esta en relacion con el miedo judicial en las
demandas de las personas de la sociedad, aspecto que socialmente debemos de subsanar
(DIM).

La enfermeria es una disciplina formada para satisfacer la necesidad de comunicacién con el
paciente y la familia. Sin embargo, esta disciplina todavia requiere un cambio en la practica
clinica en donde este colectivo participe y se implique mas en la comunicacidn de informacidn
relevante con la enfermedad eliminando ese "miedo" que suscita el dar informacidn de la que
no nos consideramos responsables de transmitir.

DISCUSION

Proporcionar informacién asistencial a los pacientes y familiares es necesario para el correcto
desarrollo de la relacion terapéutica (4). En el ambito sanitario muchos de los problemas se
originan cuando la comunicacion es mala, y esto repercute directamente en la insatisfaccidn
de los usuarios, aspecto relacionado directamente con la calidad de los servicios (10).

Existe consenso en la bibliografia revisada en el reconocimiento del rol de la enfermera en el
proceso comunicativo con el paciente y la familia. La comunicacidon de malas noticias es una de
las tareas mas complicadas a las que se enfrenta todo el equipo asistencial. El liderazgo de
enfermeria va a estar justificado por su posicién estratégica como vinculo intermediario en
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este proceso de atenciéon individualizada entre las necesidades del paciente, la familia y el
equipo asistencial (15).

El trabajo que se llevd a cabo en oncopediatria con metodologia cualitativa, demuestra la
dificultad que supone tanto al equipo sanitario como a la familia, el comunicar y asimilar una
mala noticia. La heterogeneidad de las familias que se enfrentan a este impacto, requiere
implicarse a fondo en conocer las necesidades de informacién de cada uno de sus miembros y
ajustarlo a su capacidad de entendimiento (18). De esta manera se podran superar las
limitaciones encontradas por cualquiera de los elementos que intervengan en la comunicacion,
ya sean referentes a las condiciones del receptor, la falta formativa del responsable
informante o la informacién transmitida. Enfermeria es quien mayor tiempo participa del
cuidado de estos nifios y familias afectados, y por tanto, requiere liderar la comunicacién entre
todos los participantes de este proceso.

El impacto de una enfermedad sobre un paciente no puede evaluarse solamente en el
contexto de la propia vida del paciente (2). Del mismo modo que existen diversos estilos de
vida, existen diversas maneras de enfermar y de vivir una enfermedad. Mas alla del enorme
desafio que significa comunicar una mala noticia, se encuentra la constante labor de
enfermeria de ayudar en el proceso terapéutico de la comunicacidn con el paciente, con una
relacién basada en el didlogo, la interaccidn y escucha activa (5).

La comunicacién es un tema muy desarrollado en lo tedrico pero muy abandonado en la
practica. Con este trabajo se busca resaltar el desafio al que se enfrenta enfermeria quien
asume el liderazgo en la gestion de los cuidados y como lider, debe fomentar y desarrollar sus
habilidades en la comunicacién respondiendo a las necesidades emergentes de los cuidados de
salud en la sociedad.

CONCLUSIONES

Informar de malas noticias en cuestiones de salud, es una de las mayores dificultades a las que
histéricamente vienen haciendo frente los médicos responsables de transmitir esta
informacidn relacionada con el diagndstico de una enfermedad.

La enfermera no debe quedar al margen cuando se trata de informar al paciente y a la familia.
Desde su posicién estratégica dispone de una labor importante en cuanto a ser apoyo para la
familia y paciente, al mismo tiempo que sirve de soporte al equipo de salud.

La situacién vivida en oncopediatria, es un ejemplo de situacién complicada tanto para los
padres como para el pediatra responsable de dar la noticia. En este contexto enfermeria
participa en el proceso y puede mediar en la relacidon de ayuda con el nifio y la familia.

En toda relacion terapéutica el proceso de la comunicacidon es una constante implicita que
determinara en definitiva, la efectividad y calidad en los cuidados ofrecidos en el paciente y la
familia. Por ello es necesario inculcar su importancia desde las escuelas sanitarias,
favoreciendo el aprendizaje de habilidades en el arte de saber comunicar, incorporando esta
competencia como una funcidn imprescindible en la praxis del cuidar."
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ANEXO D: CONGRESOS
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La presente tesis ha dado lugar a la presentacién de dos Comunicaciones Orales en dos

Congresos de Enfermeria durante este periodo de investigacion.

¢ | Comunicacion:

“LIDERAZGO EN LA COMUNICACION CON EL PACIENTE Y LA FAMILIA: UN RETO EN LAS

COMPETENCIAS DE ENFERMERIA”

26 Jornadas Nacionales Enfermeras Gestoras celebrado en Pamplona 15-17 Abril, 2015

¢ |l Comunicacion:

“APORTACION DE LA METODOLOGIA CUALITATIVA EN ESTUDIOS DE ENFERMERIA SOBRE LA

PERCEPCION DEL PACIENTE”

Congreso Nacional de Enfermeria en Cardiologia celebrado en Santiago de Compostela 7-9

Mayo, 2015
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