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RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

Cuando se conoce un diagndstico de cancer en un menor de edad, el contexto familiar del
mismo se ve alterado, teniendo que adaptarse la rutina habitual a los requerimientos de
la enfermedad. El abordaje de estas patologias infantiles debe hacerse desde un punto de
vista familiar y no individual hacia el paciente, es decir, la familia es el pilar fundamental y
serd la principal encargada de cubrir las necesidades basicas y ocuparse de los cuidados
del niflo o adolescente. Asi pues, el objetivo principal del presente documento es el de
realizar un estudio para encontrar mediante una revisién bibliografica en bases de datos
especializadas, la necesidad de informacién de las familias del nifo o adolescente afecto
de cdncer, y el papel de enfermeria en dicho proceso educativo. Tras la revisidn critica y
discusidon de los resultados se sugiere una propuesta de mejora para garantizar una
asistencia integral y de calidad.

Palabras clave: cdncer infantil, familia, proceso educativo, cuidados, enfermeria

ABSTRACT AND KEY WORDS

When a diagnosis of cancer is known in a minor, the family background is altered and the
usual routine must be adapted to the requirements of the disease. Disease management
must be done from a family point of view instead of individual, that is, family is the
cornerstone and it will be the primary caretaker of basic needs and address of the care of
the child or teenager. Thus, the main aim of this work is to carry out a study to find
through a literature review in specialized databases information needs of families of
children and teenagers affected by cancer, and the role of nursing in the education
process. After the critical review and discussion of the results obtained, an improvement
plan has been proposed in order to ensure comprehensive and quality care.

Key words: childhood cancer, family, educational process, care, nursing
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1. INTRODUCCION

Hasta hace pocas décadas, la oncologia pediatrica era una realidad poco conocida, sin
llegar a ser considerada dentro del grupo de enfermedades crénicas infantiles por su
condicion de enfermedad terminal. Sin embargo, hoy en dia el porcentaje de
supervivencia de la poblacién infantil de entre 0 y 18 afios que padecen o han padecido
cancer, se situa dentro de la franja del 70-80% de los casos diagnosticados a los 3 0 5 afios
tras el diagndstico, pasando asi a ser considerada una enfermedad crdnica en la infancia,
lo cual supone un porcentaje altisimo respecto a épocas previas a los anos 60. En dicha
época no se conocia la incidencia de este tipo de patologias, puesto que no quedaban
registradas, hasta que en 1976 se cred el RNTI (Registro Nacional de Tumores Infantiles)®.

En febrero de este afio (2014), dicho registro publicé un informe en el cual exponia que la
incidencia del cancer infantil en Espafia es de 155,5 casos nuevos por milldn de nifios/as
de 0-14 afos (tasa estandarizada). Mas concretamente, alrededor de 1.100 casos nuevos
son diagnosticados en nuestro pais cada afio en nifos y nifias de 0 a 14 afos de edad, y
aproximadamente 16 de esos casos serian diagnosticados en la Comunidad Foral de
Navarra®.

Afortunadamente, los avances tecnolégicos y las investigaciones médicas realizadas en el
ambito de las enfermedades crénicas infantiles han permitido que la oncologia pediatrica
sea una de las que mas se beneficie, contribuyendo a un incremento notable de la
curacion de pacientes con este tipo de patologia. Muchos de los estudios sobre los
tumores infantiles, son los que han contribuido a tal aumento de la superacién de la
enfermedad al permitir conocer mejor los mecanismos celulares y moleculares envueltos
en el desarrollo de enfermedades malignas.

A pesar de todo ello, el cancer infantil se sigue situando como una de las principales
causas de muertes entre los primeros afios de vida y la adolescencia, después de los
accidentes. En nuestro pais, muere al dia un nifio o nifla afectado de cancer. Esto se debe,
entre otras cosas, a la imposibilidad de realizar una prevencion primaria, implicando que
el cancer sea detectado en estadios avanzados de la enfermedad?.

Todos estos cambios acontecidos en las ultimas décadas suponen una modificacion en
torno a las percepciones y actitudes que se tienen a cerca de este grupo de enfermedades
dentro de la poblacién infantil, habiendo encontrado varios articulos que definen el
abordaje de estas patologias infantiles desde un punto de vista familiar y no individual
hacia el nifio o adolescente oncolégico, es decir, se aborda la enfermedad situando el
contexto familiar como pilar fundamental®*.

Cuando se conoce un diagndstico de cancer en un menor de edad, dicho contexto familiar
se ve alterado, teniendo que adaptarse a las rutinas y requerimientos de la enfermedad,
con el consiguiente impacto psicologico que supone para todos los miembros de la
misma.

La estructura, dindmica y funcionamiento familiar experimentan numerosos cambios, por
lo que se plantea una perspectiva de lucha activa y constante centrada en intentar que la
familia y el paciente se adapten y afronten los retos de la enfermedad en sus diferentes
fases. Entre los retos que la nueva situacion les exige, se encuentra el de adquirir los
conocimientos y habilidades necesarios para poder llevar a cabo los cuidados de este



nifio® enfermo, siendo mdas meticulosos en los referentes a cubrir las necesidades basicas
de un niflo (nutricidén, higiene, alimentacion), y aprendiendo sobre cuidados que se
encuentran fuera de su rango de conocimientos en lo referente a cuidados de un hijo,
como pueden ser la actuacidn ante efectos secundarios de los farmacos citotdxicos,
cuidados del port-a-cath, etc. Ahi es donde entra en juego el personal sanitario, que
compondrd un equipo multidisciplinar (oncélogos, psicélogos, pediatras, enfermeria,
etc.), dentro del cual el colectivo de Enfermeria adoptara un papel de gran importancia
hacia los cuidados del nifio, que supondrdn, entre otras cosas, la dotacién de informacion
y formacién sobre dichos cuidados a los familiares del paciente, es decir, se encargaran de
la puesta en marcha del programa de Educacién Sanitaria.

El presente documento expone los resultados de una investigacidn cualitativa mediante la
cual se quiere analizar la formacién que el Sistema Navarro de Salud-Osasunbidea (SNS-O)
proporciona a los padres y/o familiares de nifios o adolescentes con cancer. Asi mismo, se
estudiard el papel del colectivo de Enfermeria en dicho proceso de Educacidn Sanitaria y
se analizardn las vias extrahospitalarias por las que las familias de dichos pacientes
adquieren la informacién necesaria y el apoyo para hacer frente a esta situacion, véase
asociaciones de padres de nifilos oncoldgicos (por ejemplo, ADANO en Navarra).

® Se entiende por nifio los individuos de edades comprendidas entre los 0y 18 afios de edad.



2. MARCO CONCEPTUAL

Introduccion al cancer

El cdncer fue identificado en los afios 430-370 antes de Cristo, cuando Hipdcrates utilizd
por primera vez el término karkinos (“cangrejo”) para describirlo. Este mismo autor
menciond tumores de cuello en nifios, aunque no hay constancia de que tales tumores
fueran cancer’. En palabras de Tornamira y Colomer (1999), el cancer “es el resultado de
dos procesos sucesivos: la proliferacién no controlada de un grupo de células, y la
posterior adquisicidon de estas células de la capacidad invasiva que les permite emigrar y

colonizar otros tejidos y 6rganos produciendo metastasis”®.

A lo largo de la historia, numerosos factores (incluyendo la falta de equilibrio interno, la
herencia familiar y la infeccidn) han sido propuestos como causas de cancer. Durante
muchos afios los cientificos han reconocido que los organismos controlan sus células a
través de la expresion de los genes, y que la variacién en la division de células es vital para
el desarrollo de células cancerigenas. En los afios 80 los avances en la biologia molecular y
la bioquimica condujeron el conocimiento del cancer en una nueva direccién. El
descubrimiento de los oncogenes y mas tarde de los protooncogenes y los antioncogenes,
ayudo a reconocer por qué las células cancerigenas difieren de las normales. Sin embargo,
la razén por la que algunos nifios siguen corriendo el riesgo de padecer cancer todavia no
se conoce completamente”.

Después de siglos de lucha para convertirse en una disciplina separada, en 1880 la
pediatria consiguid ser una especialidad cuando la Asociacién Médica Americana (AMA)
establecid una seccién de enfermedades infantiles. Ocho afios después fue fundada en los
Estados Unidos de América la primera sociedad de dicha especialidad, la Sociedad
Pedigtrica Americana’. En Espafia se funda la AEP (Asociacion Espafiola de Pediatria) en
19497,

En la actualidad, el cancer sigue desafiando los conocimientos cientificos disponibles,
constituyendo un importante reto para el progreso de la medicina. Para ello, numerosos
paises han establecido una relacion de colaboracion para el intercambio de informacién
acerca de los ultimos avances relativos a aspectos etiopatogénicos, nuevas féormulas
terapéuticas, aspectos psicosociales, etc., de la cual se ha beneficiado en gran medida la
oncologia pediatrica. A partir de estas relaciones internacionales surge en los afos 60 la
Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP)?, y como grupo cooperativo de
caracter nacional en Espafia, se funda en 1999 la Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatrica (SEHOP)®.

En Espafia contamos desde 1990 con la Federacién Espaiola de Padres de Nifios con
Céncer como entidad sin animo de lucro y de utilidad publica. Entre sus funciones, se
encuentra la de coordinar la actividad de las 16 asociaciones distribuidas a lo largo de
diferentes comunidades autéonomas, las cuales han sido fundadas y presididas por padres
voluntarios de nifios afectados por una patologia de cancer’®. En Navarra se encuentra
ADANO (Asociacion De Ayuda a Nifios con Cancer en Navarra) fundada en 1989 por
iniciativa del Dr. Javier Molina Garicano, responsable en aquel momento del servicio de
onco-hematologia pediatrica del Hospital Virgen del Camino de Pamplona (Complejo
Hospitalario de Navarra B, CHN-B), para ser la portavoz reconocida de las necesidades e



intereses de los nifios oncoldgicos y sus familias. Entre sus actividades se haya la de
formar a los padres en el cuidado de sus hijos, en funcién de las dudas y necesidades que
les vayan surgiendo a lo largo de todo el proceso de la enfermedad™*.

Todo ese conjunto de instituciones colaboran en la difusién de la problematica del cdncer
a la poblacidn general, con el fin de obtener una actitud de concienciacidn sobre el temay
que la sociedad adopte una labor de apoyo. Asi pues, queda establecido el 15 de febrero
como Dia Internacional del Nifio con Cancer, y el 21 de diciembre, Dia del Nifio con
Cancer en nuestro pais'°.

Por ultimo, organismos internacionales tales como la OMS (Organizacién Mundial de la
Salud) y UNICEF (United Nations International Childre’s Emergency Funds) han
contribuido, a lo largo del siglo XX, al establecimiento de politicas de salud y actuaciones
dirigidas al cuidado y proteccidn al nifio, la familia y su entorno. De esta manera, el 20 de
noviembre de 1959 (refrendada en 1989) se crea un tratado internacional, la Declaracion
de los Derechos del Nifio, entre los 78 Estados miembros que componian por aquel
entonces la Organizacién de Naciones Unidas (ONU). Basada en la Declaracién de Ginebra
sobre los Derechos de los Nifios de 1924, consta de 10 principios en los cuales considera
al niflo un sujeto con falta de madurez fisica y mental con necesidades de proteccién y
cuidados especiales, de obligado cumplimiento por todos los pal'seslz.

Registro de cancer infantil. Epidemiologia.

Hoy en dia es mds conocida la incidencia del cancer infantil a nivel mundial debido a la
existencia de numerosos registros, sin embargo, durante siglos no hubo ningln tipo de
registro de estas patologias. Dado que dentro de la comunidad médica el cdncer en nifios
no era bien entendido, ello dificultaba establecer un diagndstico con certeza con
probabilidades altas de un diagndstico erréneo, y por tanto la presencia de este tipo de
procesos no era considerado como un problema de importancia.

En 1809, James Wardrop fue el primero en documentar cancer en nifios al describir 24
casos de tumores malignos del ojo en menores de 12 anos de edad. En 1832 y 1875, C.J.
Duzan publicdé un articulo en el que se exponian hasta 182 malignidades pediatricas,
siendo la primera publicacion sobre el cancer dedicada uUnicamente a la oncologia
pediatrica’.

Fue en el siglo XX cuando comenzaron a surgir los primeros modelos estandar para
recoger y documentar estadisticas de cancer. En Espana se cred en 1979 el RNTI como
proyecto cientifico que contribuye a la lucha contra el cancer en la infancia mediante el
estudio de la supervivencia de los nifios oncolégicos en Espafia y su comparacion
internacional; el estudio de la incidencia y sus tendencias; y colaborando al estudio de
factores de riesgo. Es por tanto un sistema de recogida de informacién basado en la
cooperacion interhospitalaria de ambito nacional, con cuarenta y cuatro unidades
hospitalarias de Oncologia Pediatrica ejerciendo de informantes, entre las que se
encuentra la Comunidad Foral de Navarra®®.

Asi pues, en febrero de este afio (2014) dicha entidad publicé un informe segun el cual la
incidencia de cancer en la poblacidn infantil de entre 0-14 afos en Espafia era de 155,5
casos nuevos por millén de nifios/as (tasa estandarizada), incidencia que no ha crecido
desde los afios 90"



Alrededor de 1.100 casos nuevos son diagnosticados en nuestro pais cada afio en este
grupo de poblacién, y aproximadamente 16 de esos casos serian diagnosticados en la
Comunidad Foral de Navarra'.

Este mismo informe expone que el cancer infantil se sitia como la primera causa de
muerte entre los primeros afios de vida y la adolescencia después de los accidentes,
hecho ya reconocido a finales de la Segunda Guerra Mundial, muriendo al dia un nifo o
nifa afectado de cancer en nuestro pais. En Espafia se aprecia que la incidencia de cancer
en la infancia por tipo de tumores sigue la tendencia del resto de paises europeos.
Ademas, numerosos autores sefialan que la incidencia del cancer varia de manera
significativa en funcion del sexo, la edad, la raza, la etnia y la zona geografica, siendo
mayor en el sexo masculino que femenino, en los adolescentes (15-19 afios) que en los
nifios (0-14 afios) y en la poblacidn de raza blanca en comparacion con el resto de razas™?.

En relacidn a la supervivencia los registros revelan que ha alcanzado hasta un 75% de los
casos diagnosticados a los 3 0 5 afos del diagnésticol.

Historia de Enfermeria. Enfermeria oncolégica

La Enfermeria en Oncologia Pediatrica como subespecialidad aparecié en el continente
americano a finales de los afios 40, cuando se comenzd a exigir a las enfermeras/os que
proporcionaran medidas de confort a los pacientes. Asi pues, el objetivo primario de una
enfermera era el de mantener a un nifio limpio, tranquilo y libre de dolor, teniendo que
evitar también que dichos pacientes conocieran su diagnéstico. Era por ello un periodo de
tensién y comunicacion inadecuada tanto para el personal sanitario como para la familia>.

Durante esta década las enfermeras adquirian su habilidad y experiencia a través del
autoaprendizaje y la formacion durante el trabajo diario. Las oportunidades educativas
eran entonces limitadas®.

Muchas de las funciones de Enfermeria que se desempefiaban por aquel entonces, como
administrar tratamientos quimioterapicos, educar sobre enfermedades y tratamientos,
coordinar los servicios del hospital para las familias, casa para visitantes y participar en
investigacidn, son similares a las que se realizan hoy en dia.

En los afios 60 el desarrollo de nuevas estrategias de tratamiento, el control de
infecciones y el cuidado intensivo del paciente pediatrico proporcionaron un apoyo
esencial en el cuidado de estos enfermos. El Colectivo de Enfermeria de Oncologia
Pediatrica establecia asi nuevas relaciones con los padres incluyendo un mayor énfasis en
la participacién y la educacién de la familia, adquiriendo nuevas responsabilidades®.

Durante esta época, se llevaban a cabo programas educativos dirigidos por enfermeras
gue podian proporcionar el apoyo y la formacion necesarios. El papel profesional de la
Enfermeria Pediatrica se desarrollé6 muy pronto y ejercié una influencia importante en la
Enfermeria Oncoldgica Pediatrica. Con ello, se cred en la Universidad de Denver el primer
Programa de Enfermeria Pediatrica Profesional que dotaba al colectivo enfermero de los
conocimientos necesarios para proporcionar una buena asistencia global al nifio. A partir
de entonces comenzaron a crearse diversos programas educativos en oncologia
pediatrica para los profesionales de enfermeria®.



En Espafia, la Enfermeria Pedidtrica como especialidad se diferencié en 1964 (Decreto
3524/1964, de 22 de octubre), ante el convencimiento de que los problemas de salud y
las necesidades de cuidados que se presentan durante la infancia y la adolescencia son
muy diferentes a los que se requieren en la edad adulta™.

Esta conviccidn ha determinado que en nuestro pais la Enfermeria Pediatrica haya sido
una constante en las distintas disposiciones que a lo largo del tiempo han regulado las
especialidades de enfermeria, a través, en primer lugar, del Decreto 3524/1964, de 22 de
octubre, posteriormente, mediante el Real Decreto 992/1978, de 3 de julio, y finalmente,
a través del vigente real Decreto 450/2005, de 22 de abril, que se inscribe en el marco de
lo previsto en la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacién de las profesionales
sanitarias, en cuyo Titulo Il se aborda una nueva regulacién de las distintas especialidades
en Ciencias de la Salud™.

Con respecto a eso, el Ministerio de Sanidad y Politica Social de Espafa publicé en la
seccién tres, pagina 57253, del nimero 157 del Boletin Oficial de Estado, a martes 29 de
junio de 2010 y segun la Orden SAS/1730/2010, de 17 de junio, por la cual se aprueba y
publica el programa formativo de la especialidad de Enfermeria Pediatrica, la definicién y
perfil profesional del especialista vinculado a sus competencias profesionales (apartado
numero 3 de dicho documento). Dicha definicién reza que la enfermera especialista en
Enfermeria Pediatrica es “el profesional capacitado para proporcionar cuidados de
enfermeria especializados de forma auténoma, durante la infancia y la adolescencia, en
todos los niveles de atencidn, incluyendo la promocién de la salud, la prevencién de la
enfermedades y la asistencia al recién nacido, nifio o adolescente sano o enfermo y su
rehabilitacion, dentro de un equipo multiprofesional y en colaboracién con enfermeras

especializas de otras areas”*”.

En relacién a las competencias en dicha especialidad de Enfermeria, es en la nimero 7 en
la que se hace referencia al proceso de “proporcionar educacién para la salud al nifio,
adolescente, familia y comunidad, identificando las necesidades de aprendizaje,
disefiando, planificando y llevando a cabo intervenciones para promover, fomentar y
mantener estilos de vida saludables, prevenir riesgos y lograr el mayor nivel de
autocuidado posible o de cuidado a otros, en los diversos ambitos de actuacién en calidad

14
de asesor-experto” .

Por otra parte, es en las competencias nimero 1, 3, 17 y 22 en las que se hace referencia
a la familia del paciente como actor a tener en cuenta por el profesional de enfermeria
especialista en Enfermeria Pediatrica en las diversas actividades que en las mismas
competencias se describen. Y, es también en la competencia nimero 22, en la que se
hace referencia a la “gestion de cuidados de enfermeria al nifio con un proceso
oncolégico de forma auténoma, que permita una adecuada adaptacién, vivencia vy
afrontamiento de la enfermedad, del largo proceso evolutivo de la misma, la terapia
intensiva y especifica que requiere, sus efectos secundarios y la repercusién

psicoemocional y social que supone para el nifio, adolescente y su familia”**.

De igual manera, en los resultados de aprendizaje que se esperan del profesional de
enfermeria que esta realizando la especializacién de Enfermeria Pediatrica, derivados de
las competencias incluidas con el epigrafe “Nifio y adolescente con problemas de salud”
(donde estan incluidas las competencias nimero 17 y 22 antes mencionadas), se incluyen,



entre otros, “valorar las necesidades de los padres en relacion a la educacién sobre los
cuidados a realizar en el domicilio y planificar conjuntamente con ellos el alta hospitalaria,
[...], hacer educacion sanitaria y promover conductas generadoras de salud”, "fomentar la
participaciéon del nifio, adolescente y familia en los cuidados [...]”, “informar a los padres
y/o cuidadores principales asegurandose de que cuentan con las redes de apoyo de las
diferentes instituciones ante una enfermedad grave o un proceso crénico” y “planificar
los cuidados necesarios para el domicilio con la participacidon del nifio, adolescente y
familia [...]"**.

Por ultimo, respecto a la organizacidon temporal de la formacidn clinica de este programa
de especializacién que se desarrolla a lo largo de 22 meses, la rotacidon en Unidades de
Pediatria (Lactantes, Preescolares, Escolares, Cirugia Infantil, Oncologia, Salud Mental,
Hospital de dia) y Consultas Especializadas donde exista agenda de enfermeria, se lleva a
cabo a lo largo de cinco de esos meses totales, distribuyendo el resto de la formacién en
Atencidon Primaria, Urgencias Pediatricas, Unidad Neonatal, Cuidados Intensivos
Neonatales y Cuidados Intensivos Pedidtricos™.

En resumen, no existe en Espaiia una formacién mds especifica para la subespecialidad en
Enfermeria Oncoldgica Pedidtrica, limitandose a compartir la formacién clinica en
Unidades de Oncologia Pedidtrica durante cinco meses con otras seis unidades de
pediatria.

Por otro lado, la especialidad en enfermeria oncolégica no existe de manera homologada
en nuestro pais, existiendo otros formas académicas de obtener las habilidades y
conocimientos sobre los cuidados necesarios que requiere la poblacién con este tipo de
patologias, tales como un master de 14 meses (Master en Enfermeria Oncoldgica)
impartido en el ICO (Instituto Cataldn de Oncologia)®® y un periodo de formacién de 12
meses en la Clinica Universitaria de Navarra®™.

Por ultimo, existe en Espafia la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica (SEEO). Dicha
entidad profesional mantiene que los profesionales del colectivo de Enfermeria que
trabajan al cuidado de la poblacién con céncer ofrecen un tipo de servicios especiales. Por
ello, esta sociedad pretende ser la responsable de la definicién de la préctica clinica de la
Enfermeria Oncoldgica y determinar una serie de estandares o normas que guien dicha
practica, de tal manera que aseguren la calidad asistencial a los pacientes oncoldgicos.
Ademas, esta sociedad sostiene que los constantes cambios en las estrategias de
tratamiento y en los cuidados que reciben estos pacientes implican responder a nuevas
demandas, debiendo ser afrontadas desde un punto de vista interdisciplinar vy
consensuadas, para asi garantizar la calidad de vida del paciente y mejorar los objetivos
terapéuticos. Entre las funciones que la SEEO define sobre estos profesionales se
encuentra la de incorporar a los cuidados los aspectos psicosociales del enfermo y su
familia para conseguir una atencion integral que responda a las necesidades de los
mismos®’.

Analisis de la familia

Para el correcto entendimiento de este trabajo es fundamental hacer una breve
introduccidn al significado de familia, los tipos de estructuras familiares que existen en la
actualidad y la implicacion de los miembros de la familia (padres, hermanos, familia
extensa) en los cuidados de un nifio enfermo.



En el articulo “Nuevas formas de familia. Perspectivas nacionales e internacionales”*®

publicado en noviembre de 2003 por UNICEF-UDELAR, se expone el conjunto de
transformaciones que la estructura familiar ha ido experimentando en el mundo
occidental a los largo de las ultimas décadas, suponiendo un importante cambio social. El
modelo de familia cominmente conocido como “familia nuclear o tradicional”® que
décadas atras se establecia como referente de familia, fue cediendo espacio a una amplia
diversidad de formas y estilos de estructuras familiares. Asi pues, comenzaron a tomar
mayor relevancia numérica y social las familias monoparentales y las familias
“reconstituidas”.

Gran parte de los factores que han influido en este cambio estructural de las familias se
debe, entre otras cosas, a la creciente desinstitucionalizacion de la familia, el aumento de
divorcios y separaciones, aumento de formacidn de parejas de hecho, insercion laboral de
la mujer, incremento de nacimientos extramatrimoniales, creciente proliferacion de
relaciones de convivencia no institucionalizada o ajena a la forma tradicional de familia
conyugal, etc.

En Espaiia, segln el estudio nimero 2578 realizado por el Centro de Investigaciones
Socioldgicas (CIS), en 29 octubre de 2004, el conjunto de individuos de la poblacién
espainola entrevistada situaba a la familia como el segundo aspecto mas importante de su
vida familiar, por detrds de la salud, y por encima del trabajo, los amigos y el dinero. Con
ello, no sélo se constata que la familia ocupa un lugar importante para la mayoria de la
poblaciéon, sino que supone un referente de influencia para cada persona en su vida
diaria. Ademads, por relevancia para este trabajo, queda también constancia que la salud
es el aspecto mds valorado®.

Segun Brullet y Torrabadella (2004) el sistema familiar se ha visto influenciado por:
reduccion de la tasa de fecundidad; incremento de la edad de acceso a la maternidad;
aumento de nacimientos fuera del matrimonio; aumento de familias con hijos Unicos y
reduccion por tanto de familias numerosas de tres o mas hijos; aumento de las formas
familiares no convencionales; aumento de las parejas de hecho en cualquier grupo de
edad; aumento de separaciones y divorcios, aumento de hogares monoparentales;
crecimiento continuado de la actividad laboral femenina, mantenimiento de divisidén
sexual del trabajo en los hogares, crisis de la autoridad patriarcal en las familias, etc®°.

En 2003, Lépez y Escudero definian la familia como un “sistema en el que sus miembros
establecen relaciones de intimidad, reciprocidad, dependencia, afecto y poder
condicionados por vinculos sanguineos, legales o de compromiso tacito de larga duracidn,
gue incluye, al menos, una generacidon con una residencia comun la mayor parte del
tiempo. Se trata de un sistema semiabierto, que busca metas y trata de autoregularse,
modelado por sus caracteristicas estructurales, las caracteristicas psicobioldgicas de sus
miembros y su posicion sociocultural e histérica en el ambiente”?™.

En definitiva, para comprender bien la estructura, dindmica y funcionamiento de Ia
familia en su conjunto, se deben tener en cuenta los siguientes aspectos a nivel
individual, aspectos que influirdn por supuesto en la manera de afrontar los cuidados de

b Conjunto de individuos formado por miembros de un nicleo familiar tnico, pareja y/o hijos.



un hijo/a, hermano/a enfermo: aspectos fisicos, cognitivos y de salud, la personalidad, la
competencia social, el rol que desempefien (estructural y funcional), los recursos, las
demandas y las necesidades personales.

Para finalizar, se exponen a continuacidn las funciones basicas que segun Palacios vy
Rodrigo (1998) desempefia la familia en relacién con los hijos, teniendo en cuenta que
dentro de la familia, y mas concretamente los padres, son un pilar fundamental para el
desarrollo integral del nifio/a: asegurar la supervivencia de los hijos, su sano crecimiento,
y su socializacién; aportar a los hijos un clima de afecto y apoyo; aportar a los hijos la
estimulacion para conseguir que sean personas con capacidad para relacionarse
competentemente con su entorno fisico y social; y tomar decisiones con respecto a la
apertura hacia contextos educativos que van a compartir con la familia la tarea de
educacion al nifio/a*2. En dichas funciones queda implicita la cobertura de las necesidades
basicas de alimentos, ropa, seguridad, vivienda, supervision, higiene, atencién médica y
asistencial.

Impacto psicoldgico

A pesar de que las innovaciones tecnolédgicas y las investigaciones médicas han
modificado en gran medida las implicaciones de padecer cancer, asociado antiguamente
de manera irremediable a una enfermedad terminal, y alcanzando hoy en dia un
porcentaje de supervivencia en la poblacidn infantil del 75%, las connotaciones negativas
que de un diagndstico de cancer se derivan no se han modificado de manera sustancial,
suponiendo un fuerte impacto psicoldgico para el paciente y la familia.

Numerosos estudios revelan que el momento del diagndstico es una de los momentos
mas estresantes que sufre todo el contexto de la familia, al que por supuesto se afiaden
otros como las recaidas, la administracion de tratamientos, o la fase terminal. Es tras el
diagnéstico cuando la dinamica y funcionamiento de la familia se empiezan a ver
afectadas, irrumpiendo en el ciclo evolutivo natural de la familia. La nueva situacion lleva
implicita la necesidad de cambios que ponen a prueba la cohesién familiar (unidn, fuerza
y compromiso), la estructura, el funcionamiento, la economia familiar, la estabilidad y el
equilibrio psicolégico del conjunto y de cada uno de sus miembros.

En toda esta revolucién de la vida diaria de la familia se generan numerosos sentimientos
gue los acompanaran a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. El impacto
psicoldgico del diagndstico y la falta de conocimientos al respecto provocan situaciones
de confusidon e inseguridad en los miembros de la familia, sobre todo en los padres, que
preocupados por la vida de su hijo/a tienen que adaptarse a los cambios en el estilo de
vida y obtener la informacidn médica sobre la enfermedad del nifio con el fin de
responder a las nuevas necesidades que la situacion les exige. Paciente y familia, pasan a
formar parte de la poblacién con riesgo a desarrollar problemas psicosociales, muchos
derivados de un mal afrontamiento de la nueva realidad que estan viviendo.

Cada paciente es diferente y por extensidn cada familia y los miembros que la integran, es
decir, cada uno dispondra de unas herramientas de afrontamiento, que pueden ser o no
efectivas. Dicho afrontamiento va a depender de muchas variables como la personalidad
de la persona, experiencias previas, fortalezas y debilidades, apoyo social, conocimientos,
actitud activa o pasiva al respecto, etc.



En definitiva, el contexto familiar se ve completamente alterado y de sus miembros
depende lograr un mayor o menor control de la situacidn, mediante estrategias de
afrontamiento adecuadas que les ayuden a adaptarse a la nueva situacion. Dicho proceso
adaptativo no es homogéneo, uniforme ni lineal en todos las familias, ni en todos sus
miembros de manera individual. Sin embargo, la salud psicolégica del paciente y su
familia serd uno de los aspectos sobre los que mas se deba incidir en el proceso
asistencial, para lograr una mejor calidad de vida en su conjunto y de manera individual.
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3. OBJETIVOS

Objetivo general

Mejorar el Proceso de Atencién de Enfermeria en torno a procesos oncoldgicos en el
grupo poblacional de entre 0 y 18 afios, estudiando la Educacién Sanitaria que reciben los
padres y/o familiares responsables de cubrir las necesidades y aplicar los cuidados
requeridos por este grupo poblacional.

Objetivos especificos

Estudiar los Planes de Educacion Sanitarios existentes en la actualidad dentro del SNS
dirigidos a padres de nifios oncolégicos de entre 0-18 afios.

Analizar la evidencia cientifica disponible sobre la actuacidon de Enfermeria en la atencion
a la patologia pediatrica oncoldgica.

Analizar el papel de Enfermeria en el proceso educativo a los padres y/o familiares de
ninos oncoldgicos.

Estudiar los recursos extrahospitalarios de los cuales disponen los padres, familiares y
ninos oncoldgicos.

Analizar la necesidad de desarrollar un Plan de Educaciéon Sanitario dirigido a los
cuidadores principales de nifios oncolégicos.
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4. METODOLOGIA, MATERIALES Y METODOS

Metodologia

La metodologia empleada para lograr los objetivos establecidos en el presente
documento consiste principalmente en la realizacién de una investigacidn cualitativa, es
decir, en llevar a cabo una consulta a expertos mediante entrevistas no estructuradas, y
en contrastar la informacion encontrada en la revisidn bibliografica mediante una
exposicidén narrativa de dicha informacion.

Se sitia como principal fuente de informacién para este proyecto al colectivo de
profesionales de la salud entrevistado. Esto se debe a que la obtencién de la informacién
se realiza de manera directa, son fuentes fiables, y disponen de la informacion de mayor
interés, puesto que sus puestos de trabajo les permiten conocer de primera mano la
situacion actual respecto al tema que nos atafie.

En segundo lugar, se realizard una revisidén bibliografica con el fin de corroborar la
informacién facilitada en las entrevistas y con el objetivo de encontrar estudios que
fundamenten el sentido de este trabajo, que es el de demostrar la importancia que la
informacién proporcionada por los profesionales de la salud tiene para el paciente de
pediatria oncolégico, familiares y cuidadores principales.

Para la realizacion de las entrevistas a los profesionales sanitarios (ANEXO 1), mas
concretamente, a las profesionales de enfermeria del SNS-O, es necesaria la solicitud
formal por parte de un responsable de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Publica de Navarra (UPNA) a la supervisora de la cuarta y quinta plantas
infantiles del Hospital Virgen del Camino (CHN-B), en la cual pida su colaboracién para la
recopilacion de informacion necesaria y relevante para este proyecto, como por ejemplo
el acceso a la Intranet del CHN-B para la busqueda de protocolos relevantes.

Se realiza, por otra parte, una entrevista (ANEXO 2) a la psicéloga de la asociacion ADANO
(D2 Patricia Diez) tras haber realizado todas las pesquisas anteriormente mencionadas. El
contacto con esta responsable de la asociacidn se realiza a través de una de las madres
gue colaboran con la misma.

La informacidn restante de interés real para este trabajo es obtenida en la consulta de
diferentes bases de datos (BBDD) bibliograficas informatizadas, muchas de las cuales se
encuentran suscritas por la UPNA (CSIC (IME), CUIDEN, TESEO, DIALNET, BOE, PUBMED,
La Biblioteca COCHRANE PLUS, WILEY ONLINE LIBRARY, etc.). Se busca encontrar la
evidencia cientifica de la documentacidon obtenida y para ello se realiza una revision
critica de toda la informaciéon recabada con el fin de analizar su relevancia para la
investigacion cualitativa que nos ocupa.

La estrategia de busqueda utilizada pretende dar respuesta a los siguientes objetivos
principales:

v" Encontrar Guias de Practica Clinica orientadas a estandarizar las actuaciones
dirigidas a la atencién del paciente pediatrico oncolégico y su familia.

v Hallar la evidencia cientifica de estudios que demuestren la importancia que la
proporcién de informacion tiene para los familiares de pacientes pediatricos con
una patologia de cancer.
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v Encontrar evidencia de Planes de Educacidn dirigidos a familiares de nifios/as o
adolescentes oncoldgicos.

En la consulta a las BBDD se seleccionaron o descartaron los articulos indexados con las
siguientes palabras clave:

v’ Para las BBDD CSIC(IME), CUIDEN, COCHRANE PLUS, TESEO y DIALNET los términos
de busqueda empleados han sido: Guia de Prdctica Clinica, Oncologia, Cuidados,
Padres, Plan de Educacion, Pediatria, Educacidon, Cdncer, Infancia, Infantil, Nifios
cdncer, Cancer infantil.

v Para las BBDD DIALNET, PUBMED, WILEY ONLINE LIBRARY y SCIENCE DIRECT las
palabras claves utilizadas han sido: Guidelines, Cdncer, Family, Pediatric, Children,
Children with cancer, Guide Clinic, Oncology, Childhood, Families Information.

En la busqueda se emplearon booleanos tales como AND/Y/O dependiendo de la BBDD
sobre la que se estuviese realizando. Entre los filtros se utilizé6 en alguna ocasién la
restriccion por fecha de publicacién de los articulos, con el fin de que estos no tuvieran
mas de 10 afios de antigliedad. También se han buscado articulos indexados por las
palabras clave en los titulos de los mismos, aunque en su mayor parte las palabras clave
se indexaron por “Todos los campos”, “Campos basicos” o “All Fields”. Con ello la revisidn
bibliografica queda delimitada a documentos, articulos o monografias de mayor
relevancia para este proyecto.

Como criterios de inclusién se han considerado aquellas publicaciones sobre GPC’s
referentes a la oncologia pediatrica y/o a estudios sobre la importancia de la informacion
para los padres o familiares de nifios/as o adolescentes afectos de cancer.

Como criterios de exclusion se han considerado aquellas publicaciones con mds de
catorce afos de antigliedad, a excepcion de las referenciadas en la Tesis Doctoral
seleccionada en TESEO por demostrarse el interés real para este trabajo. También se han
excluido aquellos articulos cuya accesibilidad al texto completo ha sido imposible y
aquellas publicaciones que tras la revision critica han demostrado no tener relevancia
para este proyecto.

Tras la revisién critica de las publicaciones seleccionadas finalmente se seleccionaron 14
documentos de interés para el objeto de estudio. En dicha revision se tuvo en cuenta el
titulo, el resumen y las conclusiones de los mismos, asi como el afio de publicacidn, las
fuentes de procedencia y la evidencia cientifica que mostraban.

Fuentes de informacion consultadas

En este apartado se presentan dos tablas que exponen de manera esquematica la
busqueda realizada para la revisidon bibliografica. Asi pues, en la Tabla 1, se muestra el
numero de articulos seleccionados y/o descartados por Base de Datos utilizada y segun
unas palabras clave.

En la Tabla 2, se expone por Base de Datos la cita de los articulos seleccionados en la
misma que tras la revisién critica finalmente resultaron tener relevancia para el objeto de
estudio del presente documento. De los 20 articulos seleccionados en la revisién
bibliografica, se descartaron otros seis. Se muestran por tanto en esta tabla los 14
articulos que finalmente se han seleccionado.
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BASE DE BUSQUEDA KEYWORDS ouT SELECCION MOTIVO
DATOS POR
CSIC (IME) | Tipo de Plan de educacion 0
documento
Campos Plan de educacién 33 1 seleccionado Descartado por inaccesibilidad al texto
basicos completo
32 descartados | Irrelevancia al objeto de estudio
(Plan de Educacion) Y (Pediatria) 4 0 seleccionados
4 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Plan de Educacion) Y (Pediatria) Y (Oncologia) 0
(Plan de Educacion) Y (Oncologia) 0
(Educacion) Y (Oncologia) 7 0 seleccionados
7 descartados 1 Irrelevancia al objeto de estudio
6 Mds de once afios de antigliedad
(Educacion) Y (Pediatria) Y (Oncologia) 1 1 descartado Mds de once afios de antigliedad
(Guia de Practica Clinica) Y (Pediatria) 2 2 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Guia de Practica Clinica) Y (Oncologia) 4 4 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Guia de Practica Clinica) Y (Cancer) Y (Pediatria O 0
Infancia O Infantil)
Title Psychosocial needs of families with cancer 1 1 seleccionado Referenciado en Tesis Doctoral (TESEO)
All fields ((Guide Clinic) & Oncology) & Pediatric) 6 6 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Childhood) & Cancer 34202 | NUEVA BUSQUEDA PARA ACORTAR RANGO
PUBMED ((Chilhood) & cancer) & oncology 5082 | NUEVA BUSQUEDA PARA ACORTAR RANGO
(((childhood) & cancer) & oncology) & Family 464 | 1 seleccionado Finalmente descartado por falta de
interés para el objeto de estudio
Se desestima seguir buscando resultados con estas palabras clave dada la enorme cantidad de articulos indexados con
las mismas y la imposibilidad de hacer una lectura de todos aquellos que podrian resultar de interés para este trabajo
TESEO Palabras Nifos cancer 8 ‘ 1 seleccionados | Una publicacién de 1997 y resto




7 descartados

irrelevantes para el objeto de estudio

Cancer infantil 6 2 seleccionados | Finalmente se descarta uno por ser
4 descartados 1991 y el otro por carecer de interés.
DIALNET | Contiene las | (Guia de practica clinica) Y (Pediatria) 10 1 seleccionado Descartado por inaccesibilidad al texto
palabras completo
9 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Guia de practica clinica) Y (Oncologia) 4 4 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Guidelines) Y (Cancer) Y (Pediatric) 0
(Guidelines) Y (Cancer) Y (Children) 3 3 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
WILEY Por titulo Preparing the family for their responsibilities 1 1 seleccionado Referenciado en la Tesis Doctoral
ONLINE during treatment seleccionada en TESEO
LIBRARY Article (Children with cancer) & (Families) & 20 2 seleccionados | Finalmente se decartd uno por falta de
Titles AND (Information) interés. Seleccionados 1.
All Fields 18 descartados | 1 Inaccesibilidad al texto completo
(2006-2014) 17 Irrelevancia al objeto de estudio
SCIENCE Title AND Childre with cancer (Title) & Family Information 61798 | 4 seleccionados
DIRECT All Fields 61794 Se descartaron los indexados a partir
descartados de la segunda pagina de resultados, y
los demas de la primera pagina por
falta de interés al objeto de estudio
COCHRANE | Busqueda Guias de Priactica Clinica & Oncologia 20 20 descartados | Irrelevancia al objeto de estudio
PLUS asistida Guias de Priactica Clinica & Cancer Infantil 14 1 seleccionado Descartado por falta de interés
13 descartados | Irrelevancia al objeto de estudio
Cancer Infantil & Padres & Informacién 18 18 descartados | Irrelevancia al objeto de estudio
Cancer Pediatria & Cuidados & Padres 5 1 seleccionado
4 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
CUIDEN (Cancer pediatrico)&(Cuidados a nifios)&(Padres) 1 1 descartado Inaccesibilidad al texto completo
(Guias)&(de)&(practica)&(clinica)& (Oncologia) 2 2 seleccionados




(Guias)&(de)&(practica)&(clinica)&(Pediatria) 6 6 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Cuidados)&(pediatricos)&(Oncologia) 7 7 descartados Irrelevancia al objeto de estudio
(Educacion)&(para)&(la)&(salud)&(Padres)&(Cancer) 3 3 descartados Inaccesibilidad al texto completo
BOE Palabras Especialidad de Enfermeria 8 1 seleccionado
INTRANET | Se realizé una busqueda de protocolos orientados a pacientes de pediatria con una patologia de cancer sin éxito, obteniendo como
CHN resultados protocolos dirigidos a los pacientes de oncologia sin tener en cuenta la edad de los mismos.
BBDD Se accede a la pagina web oficial de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. Se accede a la Biblioteca Virtual del Sistema
JUNTA DE | Sanitario Publica de Andalucia disponible para los profesionales, y se selecciona el area tematica de Enfermeria. Se accede a “Enlaces
ANDALUCIA | recomendados”. Seleccionados dos documentos. Finalmente se descarta uno por inaccesibilidad al texto. Seleccionado 1 nuevo.
ISCIII Se accede a la pagina web oficial del Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII) (http://www.isciii.es) y utilizamos las siguientes palabras clave
en el buscador: Guia de Practica Clinica. Resultados 1. Seleccionado 1.

SEOM (SOCIEDAD ESPANOLA DE ONCOLOGIA MEDICA). Se accede a la pagina web oficial y se realiza una busqueda personalizada mediante
el buscador Google (utiliza automaticamente este buscador). Se encuentran varias GPC’s que se descartan por no estar relacionadas
con la oncologia pediatrica. Seleccionado 1 documento sobre Guias de Practica Clinica.

GOOGLE Palabras Guias de Practica Clinica Oncologia 3430 | 1seleccionado | Se selecciona de la primera pagina de
ACADEMIC resultados, obviando las demas.
Palabras Cuidados al nifio oncoldgico y su familia 6230 | 1seleccionado | Se selecciona de la primera pagina de
resultados, obviando las demas.
Palabras “Guidelines” “children’s oncology” “pediatric 539 | 1seleccionado | Se selecciona de la primera pagina de
cancer” nurse resultados, obviando las demas.
Palabras “Guia” "Practica Clinica Para” “Seguimiento” "En 207 | 1seleccionado Consulta de primera y segunda pagina

nifnos”

de resultados. Se descartan los demas
por falta de relevancia para el objeto de
estudio. Se accede a la pagina web
donde se encuentra el documento y se
selecciona un documento mas.
Seleccionados 2.

Tabla 1. Resultado consulta en BBDD informatizadas. Fuente: elaboracién propia.
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5. RESULTADOS

Las entrevistas realizadas a las profesionales de enfermeria de la cuarta y quinta plantas
infantiles del Hospital Virgen del Camino (CHN-B) tienen como objetivo responder a dos
cuestiones.

En primer lugar, en referencia al objetivo especifico nimero uno fijado para la
consecucion de este trabajo, sobre el cual se pretendia estudiar los Planes de Educacion
Sanitaria que dentro del SNS-O se proporcionaban a los padres y/o familiares de nifios
oncolégicos, el 100% de las profesionales respondian que no existia de manera
estandarizada ni reglada ningun tipo de Plan de Educacién Sanitaria.

Por el contrario, todas y cada una de ellas dejaban claro que dicho proceso de educacion
se llevaba a cabo en ambas plantas siempre que surgia la oportunidad, la cual se podia
dar en funcion de las demandas de informacién por parte de los familiares al cuidado del
nifo, en cuyo caso se respondia a tal demanda; o cuando las profesionales de enfermeria
lo consideraban oportuno en funciéon del momento evolutivo de la enfermedad o del
procedimiento que se le estuviese realizando al paciente pediatrico.

En cuanto a la constancia que se dejaba de la realizacién de dicho proceso de educacion,
se encontrd una diferencia entre el registro que realizaban el colectivo de enfermeria que
trabajaba en la cuarta planta infantil y el que realizaban las de la quinta.

La diferencia radicaba en que las enfermeras de la cuarta planta infantil dejaban escrito
en el programa informatico IRATI® todas las actividades que realizan al paciente y la
familia, entre las que se encontraban por supuesto la proporcién de informacién por
demanda de los padres o por iniciativa propia de la profesional en un momento puntual,
si asi lo requeria la situacion.

Por el contrario, las enfermeras de la quinta planta infantil, donde se encuentra el
Hospital de Dia de Oncologia de Pediatria, relataban que sélo dejaban por escrito la
medicacién que se habia administrado al paciente durante la mafiana que pasaba en el
hospital. Los argumentos que estas daban fueron los siguientes: falta de acceso al
programa informdatico IRATI, documento para registro en papel que no se rellenaba (sélo
en ocasiones puntuales) y, por ultimo, que ellas mismas no le daban la importancia que se
deberia.

En relacion al acceso al programa informatico IRATI, implando en 2007 en el SNS-O, la
imposibilidad del mismo se producia porque los pacientes de pediatria que acudian al
Hospital de Dia de Oncologia para los tratamientos o las pruebas médicas, no figuraban
como pacientes ingresados en el CHN-B, por lo que el programa IRATI no se habia
implantado en dicho servicio y las enfermeras solo tenian acceso a la relacion de
pacientes que acudia en el dia al hospital.

En cuanto al segundo y tercer argumento que facilitaban estas profesionales sobre tal
aspecto, se podria decir que van de la mano, es decir, que al no darle ellas mismas la

“ Programa que organiza el trabajo de enfermeria, facilita el registro de sus actividades permite visualizar
los cuidados dispensados al paciente y es una fuente de informacion para evaluar la calidad y eficacia de
estos cuidados.

18



importancia que requiere el proceso de educacion a los padres de nifios oncoldgicos, no
rellenaban dicho papel (Hoja de Enfermeria), sin quedar plasmado por tanto, que ese
proceso educativo realmente se realiza.

Aclarando este ultimo punto, lo que las enfermeras relataban es que por supuesto que
era importante el proceso educativo a los padres, pero que al hacerlo en su vida laboral
de manera sistematica, no le daban la importancia que le correspondia, no dejandolo
reflejado en la Historia Clinica en papel.

Por extension a todo lo anteriormente comentado, no se encontrd ninguna evidencia de
la existencia de tales Planes de Educacidon Sanitarios en el proceso de revision
bibliografica. Asi mismo, todas estas profesionales de Ila salud respondian
afirmativamente a la propuesta de creacion de material escrito que sirva de apoyo a los
padres de nifios oncolégicos sobre las pautas que sobre la enfermedad, las terapias y los
cuidados del nifio se van dando a estos a lo largo de todo el proceso de la enfermedad,
conforme surgen las necesidades y demandan la resolucién de dudas®.

La segunda cuestién que estas entrevistas han permitido responder es la que ataiie al
objetivo de analizar el papel del colectivo enfermero en el proceso educativo orientado a
los padres de nifios oncoldgicos de entre 0-18 afios, asi como sus practicas clinicas para
con este grupo poblacional.

Ya en la busqueda bibliografica no se encontrd evidencia de la existencia de una Guia de
Practica Clinica (GPC) a nivel nacional orientada de manera especifica a la mejora y
estandarizacién de la atencion al seguimiento de un paciente pediatrico oncoldgico, es
decir, no se encontré ninguna GPC de las actuaciones sobre cuidados basicos a este tipo
de pacientes por parte del colectivo enfermero, y en menor medida, nada sobre la
informacién que se debia proporcionar a la familia.

En la pagina web oficial de la SEEO se encontrd un enlace con el epigrafe “Guia de
Practica Clinica” que redirigia la pagina a otro enlace con el epigrafe “Guia para
estandarizar los cuidados en el Hospital de Dia Oncoldgico”. Dicha guia on-line permite al
usuario conocer una serie de actuaciones de enfermeria segun la taxonomia NANDA-
NOC-NIC y en funcion de los Patrones de Gordon, pero sin ningun tipo de evidencia
cientifica, por lo que, segtin la definicién de Guia de Practica Clinica®, dicha guia web no se
corresponderia con un documento de estas caracteristicas’’.

En la continuacion de la revision bibliografica se encontraron a nivel nacional, dos GPC
relacionadas con la Oncologia Pediatrica y una relacionada con los cuidados paliativos en
términos generales. También se encontraron varias guias en la pagina web oficial de la
SEOM?®, pero ninguna especifica de pediatria.

d . . . .
Actualmente sélo existe un folleto con recomendaciones para los padres sobre qué hacer en caso de que
el nifio/a o adolescente presente mucositis.

¢ Conjunto de recomendaciones basadas en una revisién sistematica de la evidencia y en la evaluacién de
los riesgo y beneficios de las diferentes alternativas, con el objetivo de optimizar la atencion sanitaria a los
pacientes.
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En orden cronolégico de redaccidn de tales guias se situa en primer lugar una GPC sobre
Cuidados Paliativos*, elaborada en 2008 por profesionales del Pais Vasco pertenecientes
al Departamento de Sanidad, en la cual se dedican varios apartados al abordaje de la
familia en cuanto a apoyo psicosocial durante la enfermedad, en la fase terminal y en el
duelo.

En 2010, la SEHOP (Madrid), elabordé un GPC sobre la Enfermedad de Células Falciformes
Pedigtrica®®, siendo ésta la Unica GPC encontrada, orientada a la atencién planificada y
organizada que garantice la atencidn integral, de calidad y coordinada al grupo de
poblacion infantil con una enfermedad oncoldgica.

En ultimo lugar, en el ano 2013, la Unidad de Investigacién en Cuidados de Salud del
Instituto de Salud Carlos Ill (Madrid), con la financiacion de la entidad Cris Cancer, elaboré
un GPC para el manejo del dolor en nifios con cancer®®. Esta Gltima guia ha sido la primera
y la Unica encontrada que dirigida a todos aquellos que participan en la atencién y
cuidados del nifilo oncoldgico, aborda un aspecto que de manera general aparece en
todos estos pacientes, el dolor, ya sea derivado de la propia enfermedad o como efecto
secundario de los tratamientos.

A nivel internacional se encontraron también tres GPC relacionadas con la oncologia
pedidtrica, pero de nuevo ninguna era especifica para la atencion integral a estos
pacientes.

Las dos primeras eran elaboradas en 2013 por el Centro Nacional de Investigacién en
Evidencia y Tecnologias en Salud de Colombia. La primera es una GPC para la deteccion
oportuna, diagndstico y seguimiento de leucemia linfoide aguda y leucemia mieloide
aguda en nifios/as y adolescentes?’, y la segunda es una GPC para la deteccidén oportuna,
diagndstico y seguimiento de linfoma de Hodking y linfoma no Hodking en nifios/as y
adolescentes®®. Lo interesante de estas dos guias, es que a la par de las mismas se
publicaron unas homologas orientadas a los padres y familiares.

La tercera es elaborada por el Children’s Oncology Group y Disciplina de Enfermeria en
Estados Unidos en 2007 con el fin de establecer una serie de directrices basadas en los
riesgos para los supervivientes de cancer pediatrico. En esta GPC se deja claro que su
intencién no es la de servir de guia para el seguimiento de la enfermedad primaria de
estos pacientes, por lo que tampoco responde a las necesidades del presente trabajo®’.

En la entrevista realizada a las profesionales de enfermeria de la cuarta y quinta plantas
infantiles, el 100% respondian que no seguian ningun tipo de GPC y que estaban de
acuerdo con que se desarrollara una sobre las recomendaciones y actuaciones en
referencia a los cuidados comunes prestados a ninos oncolégicos de entre 0-18 afios para
las Unidades de Oncologia Pediatrica y el Hospital de Dia de Oncologia.

En la revision bibliografica, se encontrd una presentacién en formato PDF a cargo de un
residente de medicina del Complejo Hospitalario de Navarra (Juan Antonio Verdun
Aguilar)so, en la cual exponia la necesidad de la existencia de las GPC. Dicha necesidad se
explicaba con los siguientes argumentos: reducir la variabilidad en los tipos de practica,
mejorar la calidad y la efectividad, cuidar la eficiencia y la equidad en la asignacién de los
recursos, responder a las demandas de la poblacién y mantener un nivel adecuado de
competencia profesional.
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Ademads, en la consulta realizada en la intranet del CHN-B, no se encontrd ninguln
protocolo especifico para el abordaje de los procedimientos a los pacientes de pediatria
oncolégicos. Unicamente se encontraron los protocolos sobre la aplicacién de
tratamientos de quimioterapia a la poblacién general con patologia oncoldgica, sin tener
en cuenta la edad de los mismos.

En cuanto a su papel de enfermeria comentaban que en términos generales no difiere del
de cualquier profesional de este colectivo en otro servicio, siendo en mayor medida el de
prestar los cuidados necesarios al paciente y su familia, atender las necesidades vy
demandas de estos en todo momento (incluyendo el aspecto psicoldgico),
proporcionando las herramientas necesarias para afrontar la situaciéon y por supuesto
prevenir, promover y fomentar la salud, todo ello con el fin de garantizar una asistencia
clinica integral.

A pesar de ello, como ya se expuso en el apartado MARCO CONCEPTUAL, dentro del
subapartado “Historia de la Enfermeria. Enfermeria Oncoldgica”, existe una especialidad
de Enfermeria en Pediatria. En esta especialidad se repartia el periodo de practica clinica
en las unidades de relevancia para este proyecto en cinco meses, junto con otras seis
unidades de pediatria. No existe por tanto una subespecialidad en Enfermeria Pedidtrica
Oncoldgica.

Las profesionales de enfermeria del CHN-B, expresaban su acuerdo para que se
aumentase ese periodo formativo en las unidades de pediatria oncoldgica y/o se crease
una subespecialidad de enfermeria pedidtrica oncoldgica. Ailadian también estar a favor
de la creacion de cursos accesibles para ellas y/o de charlas para mantener una formacion
continua.

El tercer objetivo del presente documento consistia en estudiar los recursos
extrahospitalarios con los que contaban los padres, familiares y nifios oncoldgicos. La
busqueda dio como resultado el conjunto de sociedades y asociaciones que se han ido
presentando a lo largo del trabajo, siendo la de relevancia para la poblacidon de la
Comunidad Foral de Navarra, ADANO (Asociacion de Ayuda a Ninos con Cancer de
Navarra).

Esta asociacién nacié en 1989 para ser la portavoz reconocida de las necesidades e
intereses de los nifios que han sido diagnosticados de céncer y sus familias. Es una ONG
(Organizacién No Gubernamental) integrada en la Federacién Espafiola de Nifios con
Céncer y la Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de Nifios con
Cancer (ICCCPO)™.

Sus objetivos principales son: contribuir a mejorar la calidad de vida de los nifios con
cancer y sus familias, dotar de ayuda a través de profesionales del area psicosocial al nifio
y su familia para que puedan hacer frente a la nueva situacién y adaptarse de la mejor
manera posible a la enfermedad y sus consecuencias, facilitar la comunicacion y apoyo
mutuo entre los afectados por esta enfermedad, establecer una coordinacidn
permanente con los equipos médicos implicados con el fin de garantizar una atencion
integral, colaborar con los responsables sociosanitarios y educativos para que
proporcionen una atencién de calidad a los nifios oncoldgicos y sus familias, e informar a
la sociedad de la existencia e incidencia del cancer infantil y los conflictos y problemas
que genera™.
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Por tanto, entre los programas que ofrecen se encuentra: apoyo psicoldgico y social
prestado por profesionales de psicologia y trabajo social en las distintas fases de la
enfermedad; apoyo econdmico mediante gestidon de ayudas y alojamiento en casos de
desplazamiento a otra Comunidades Autdnomas por motivos sanitarios, carecer de
alojamiento en Pamplona y familias con problemas socio-econémicos; apoyo educativo
gue consiste en la proporcién de informacidn y asesoramiento a la Comunidad Educativa;
programa de voluntariado integrado por jovenes, padres y madres, formados
especialmente para entretener a los nifios y apoyar moralmente a las familias; actividades
de tiempo libre para favorecer la integraciéon del nifio en su medio (campamentos,
talleres, etc.); y por ultimo, informacion y sensibilizacion de la poblacién general
mediante la difusion de la revista ADANO, la bibliografia relativa al cancer infantil y
charlas informativas.

En la entrevista realizada a Dofla Patricia Diez, psicdloga de la asociacidén y especializada
en psicooncologia por la Universidad Complutense de Madrid, comentaba que la
asociacion se daba a conocer por mediacién del equipo médico, existiendo un convenio
con el mismo segun el cual ellos presentaban a la familia la asociacién como protocolo
habitual tras un diagndstico de cancer en un paciente de pediatria.

De igual manera, el equipo médico trasladaba a ADANO la informacién sobre el nuevo
diagnodstico para que desde la asociacion tuviesen un primer contacto con la familia a
modo de acogida. Ese primer contacto no es una intervencién directa, sino que a partir de
ahi se valoran las necesidades de la familia y se lleva a cabo un proceso de orientacion
sobre la situacion.

Gracias a dicho convenio establecido entre el equipo médico y ADANO, en la asociacion
conocen entre el 95-98% de las familias con un nifio oncolégico, siendo el tanto por
ciento restante perteneciente a los pacientes de la Clinica Universitaria de Navarra (CUN).

Cabe mencionar que en ADANO la Unica profesional perteneciente al campo de la sanidad
es esta psicdloga, ello se debe a que dependen de la financiacion externa para poder
funcionar, por tanto, y no se puede valorar por ahora, la posibilidad de otro profesional
de este campo.

Referente a la informacidn que nos atafie para este proyecto, segun declara Dona Patricia
Diez, desde la asociacion se hace un seguimiento educativo a las familias, proporcionando
pautas a los padres en aspectos tales como nutricion de su hijo/a, laboral, escolar,
higiene, cuidados del cuidador, atencién a los hermanos, etc.

Comenta que si que siguen una guia para abordar con la familia todos estos aspectos,
disponiendo de material de apoyo escrito para dar a los padres. El objetivo final es dotar
al nifio/a, adolescente y su familia de competencias y habilidades para hacer frente a la
nueva situacion, que mantengan los niveles de autonomia e integracion social y que
puedan adaptarse de la mejor manera posible a la enfermedad y sus consecuencias.

Para que todo eso sea posible, una vez hecho el acogimiento de los nuevos casos,
mediante el cual se trata en una primera toma de contacto hacer mas asequible y
comprensible a la familia el medio hospitalario, proporcionar documentacién de la
enfermedad y ofrecer apoyo emocional; la psicéloga y la trabajadora social de la
asociacién acuden de lunes a jueves al hospital para poder hacer un seguimiento de
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paciente y familia, actuando de enlace con los profesionales sanitarios, detectando
posibles problemas que requieran de su actuacidon o de la derivacidn a otro profesional,
interviniendo en situaciones de crisis, etc.

Finalmente, la entrevistada deja muy claro que desde su punto de vista las familias, y en
concreto los padres, estan muy bien informados acerca de la situacion y de como afrontar
el cuidado de sus hijos, tanto del enfermo como de sus hermanos sanos. Asi mismo opina
que el colectivo de enfermeria se vuelca en darles seguridad y confianza, y por tanto, cree
que las familias tienen mucha confianza en todo el equipo de enfermeria.

Por ultimo, en lo relativo al objetivo de analizar la necesidad de desarrollar un Plan de
Educacidn Sanitario dirigido a los cuidadores principales de nifios oncolégicos de entre 0 y
18 afios, mas concretamente a sus padres, se han hallado diversas evidencias cientificas
derivadas de la revisién bibliografica segin las cuales la busqueda u obtencién de
informacién por parte de los familiares del paciente pediatrico eran una de las cosas mas
valoradas por ellos o mas importantes en todo el proceso de la enfermedad. Asi pues se
presentan a continuacion una serie de estudios realizados por varios autores, en los
cuales queda demostrada tal evidencia.

En primer lugar, en el articulo de Cheryl Conatser (1986), Preparing the family for their
responsibilities during treatment’’, se expuso que la familia del nifio enfermo debia
asumir una responsabilidad doble frente a la enfermedad. Por una parte, obtener la
correcta informacion médica sobre la enfermedad del nifio en aspectos como datos
relativos a la enfermedad, prondstico, tratamiento y efectos secundarios. Y, por otra
parte, adaptarse a los cambios en el estilo de vida. Pero la afirmaciéon de mayor interés
para este proyecto que hace su autora es que la familia era una parte crucial del equipo
de asistencia médica.

En segundo lugar, la supervisora de pediatria del Hospital General de Albacete en 1997,
M2 Angeles Martinez Ibafiez publicé un articulo sobre los cuidados del nifio oncolégico y
su familia>. En el mismo reflejaba la importancia del papel del colectivo de enfermeria
sobre todo lo relacionado con la informacidn que se les suministra a la familia y al nifo
oncolégico.

El autor Ljungman y cols. (2003), en su articulo Psychosocial needs of families with
cancer®, expusieron los resultados de un estudio que buscaba mapear los problemas y
necesidades de los nifios oncolégicos y sus familias con respecto a las intervenciones
psicosociales. En dicho estudio se realizé una entrevista telefénica a 56 padres de nifios
oncoldgicos y 13 adolescentes de estas familias, los cuales calificaron con mayor nota las
necesidades de informacidn y las terapias de autogestién. Ademas, tanto unos como
otros valoraban en mayor medida la obtencidén de informacién escrita en papel. En este
estudio también se plasmé la preferencia de todos los entrevistados por comunicarse en
un grupo de apoyo cara a cara con familiares en las mismas circunstancias.

Casi a la par que el documento anterior, se publicé el articulo Parents’ perceptions of the
information provided to them about their child’s leukaemia®, en el cual se expone que el
Colectivo de Enfermeria tiene que ser mas activo en la proporcidon de informacién a los
padres de nifos oncoldgicos, y que es su responsabilidad responder a las preguntas de los
familiares, asi como proporcionarles confort y apoyo. En definitiva, lo que este estudio
muestra es que los profesionales de la salud son la principal fuente de informacién de los
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padres de nifios oncoldgicos, y que los padres demandaban siempre informacion
adicional a la que se les proporciona por defecto.

En 2010, Antonio Guijarro en su tesis doctoral sobre la Estructura y funcionamiento
familiar de nifios con cdncer desde la perspectiva de las madres®, afirmaba que ante la
nueva realidad de las familias que se enfrentan a un diagndstico de cancer en uno de sus
miembros menores de edad, los padres pasaban a ser las principales figuras facilitadoras
de cuidados generales hacia el nifo enfermo, siendo los encargados de proporcionar el
necesario soporte afectivo, emocional, educativo, econdmicos, etc. Asi pues, este autor
deja claro que eso supone a la familia la necesidad de redisefiar una respuesta a los
nuevos requerimientos y demandas del nifio y su enfermedad. Este autor también afirma
que cada una de las figuras parentales suele desempefiar un papel distinto durante el
proceso de la enfermedad, siendo la madre la que ejerce el papel de principal
responsable de los cuidados del nifio enfermo en la mayoria de los casos.

En este mismo afio se publicaba una de las guias mencionadas en parrafos anteriores
(GPC sobre Enfermedades de Células Falciformes.)25 en la cual se sefiala que cuando las
familias de pacientes oncoldgicos de pediatria estdn adecuadamente informadas, pueden
ayudar en los cuidados del nifilo de manera importante, y todo ello deriva en que cada
nifio afectado por una enfermedad de esta tipologia alcance la mejor calidad de vida
posible.

Un afio mas tarde (2011), se publicaban dos articulos en el volumen 15 del European
Journal Of Oncology Nursing, en los cuales se trataba el aspecto de la informacion
facilitada a familiares de pacientes oncoldgicos. En el articulo Parents’ views on
information in childhood cdncer care®®, los resultados revelaron gue los familiares de
nifios oncolégicos demandaban disponer de un buen soporte de informacién para
afrontar la enfermedad, exponiendo que la demanda de informacidn se situaba en primer
lugar para las personas implicadas. Por otro lado, en el articulo Family members of
patients with cdncer: What the know, how they know and what they want to know?, de la
autora Bridie McCarthy, los resultados del estudio revelaron que la necesidad de
informacién estaba valorada en primer lugar por los miembros de la familia de los
pacientes con cancer, asi como el tener acceso al hospital y a los profesionales de la
salud, y mantener una buena comunicacién con estos ultimos.

En las entrevistas realizadas a los profesionales del Hospital de Dia de Oncologia, una de
las profesionales comentaba que un plan de educacién estandarizado no seria muy viable
debido a: el bajo flujo de pacientes, la imposibilidad de reunir un grupo grande de padres
cuyo hijo/a se sitle en la misma fase de la enfermedad oncoldgica, la diferente capacidad
de asimilacién de cada miembro de la familia en funcién de sus estrategias de
afrontamiento, etc. Esta misma profesional de enfermeria, al igual que el resto de las
entrevistadas, opinaba que se deberia crear material de apoyo escrito sobre la
informacidén que se iba proporcionando a las familias.

Por otro lado, la psicdloga de ADANO exponia en una de sus respuestas la siguiente
afirmacion: “Cuanta mads informacidn tengo, mds controlo una situacion que es
incontrolable”.
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6. DISCUSION

De acuerdo a toda la informacidn recabada mediante las entrevistas realizadas a los
profesionales del campo de la salud del Hospital Virgen del Camino y de la asociacion
ADANO, asi como la resultante de la revisidon bibliografica, se pueden observar varias
realidades respecto a los cuidados que se proporcionan a los pacientes de pediatria
afectos de un tipo de patologia oncolégica y sus familias.

En primer lugar, de las respuestas proporcionadas por el grupo de enfermeras de la
cuarta y quinta plantas infantiles del Hospital Virgen del Camino, se pudo obtener la
premisa de que en su practica clinica diaria en las Unidades de Oncologia Pedidtrica vy el
Hospital de Dia de Oncologia, dichas profesionales no seguian ningun tipo de GPC sobre la
atencién integral que se proporciona a los pacientes de pediatria oncolégicos y sus
familias.

De las mismas respuestas se pudieron inferir dos nuevas premisas: la inexistencia de tales
GPC dentro del dmbito sanitario de la Comunidad Foral de Navarra; y la inexistencia de
protocolos especificos sobre la actuacion de enfermeria para ninguno de los
procedimientos realizados a los pacientes de oncologia pediatrica, existiendo Unicamente
como especificos de esta rama de la medicina aquellos referentes a la administracion de
tratamientos quimioterdpicos a cualquier paciente oncolégico, sin tomar en cuenta la
edad del mismo.

La revisidn bibliografica no dio como resultado ninguna GPC existente en nuestro pais
acerca de la buena practica clinica a pacientes de pediatria con patologias de cédncer. Se
encontraron dos GPC concretas a nivel nacional, una sobre el manejo del dolor en estos
pacientes26 y otra sobre el abordaje de una patologia oncolégica concreta (Enfermedad
de Células Falciformes)®, pero ninguna sobre los cuidados comunes a los nifios/as y
adolescentes oncoldgicos y sus familias. De esta manera se confirmaba la segunda
premisa, y por relacién, queda demostrada la veracidad de la primera.

En la busqueda de protocolos en la intranet del CHN se confirmé la tercera premisa, al no
encontrar ningun protocolo especifico para los procedimientos realizados en el grupo de
pacientes que atafien a este proyecto, y sus respectivas familias.

Otro de los datos de interés para el presente trabajo que se obtenia de las entrevistas,
nos proporcionaba una cuarta premisa: la inexistencia de un Plan de Educacién Sanitaria
estandarizado a padres y/o familiares de nifios con cancer sobre los cuidados requeridos
por el nifio/a y adolescente enfermo/a. Sin embargo, con el resto de informacidn
proporcionada por las profesionales de enfermeria, se observé que la no existencia de
tales planes de manera estandarizada no implicaba que no se estuviese llevando a cabo
un proceso educativo hacia los familiares y el paciente por parte del equipo sanitario, y
mas concretamente del colectivo enfermero.

La realidad de las circunstancias que viven estas familias tras el diagndstico da sentido a
esa cuarta premisa. La baja incidencia del cancer en la infancia, provoca que el flujo de
pacientes de estas caracteristicas sea escaso. Ademas, a raiz de las fuentes bibliograficas
consultadas se ha visto que la demanda de informacién por parte de las familias varia en
funcién de la etapa de la enfermedad en la que se encuentre el nifio/a y/o adolescente, y
segln sea su capacidad para asimilar dicha informacidon a partir de sus estrategias de
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afrontamiento. Por ello, se deduce que un Plan de Educacién a nivel grupal no seria
viable.

Se podria valorar por otra parte un Plan de Educacién Sanitario a nivel individual, pero, al
tiempo en el que las familias demandan la informacién y sumado al momento en el que
sean capaces de asimilarla, y teniendo en cuenta el momento de la enfermedad en el que
se encuentre el niflo/a o adolescente, se afiaden los procedimientos y/o tratamientos que
se les estén aplicando en dicho instante. Por lo que de dichas afirmaciones se deduce que
un Plan de Educaciéon a nivel individual, establecido de manera estandarizada tras el
diagndstico, no seria tampoco adecuado dadas las circunstancias de la situacién a la que
se enfrentan y de que casi con total seguridad cualquier informacion proporcionada al
respecto de la enfermedad, los tratamientos, o los cuidados hacia el paciente no seria
asimilada como debiera.

La literatura revisada no evidencié la existencia de ningun tipo de Plan de Educacidn
Sanitaria, ni estandarizado ni organizado de alguna manera, ni a nivel nacional, ni por
tanto a nivel provincial en Navarra, por lo que se puede deducir que esta situacién es
extensible al resto de provincias espafiolas.

Por otro lado, en uno de los pdarrafos precedentes quedaba escrita la quinta premisa, la
que constata la realidad de que tal proceso educativo si que se realiza. En el caso del SNS-
O la dotacidon de informacién es llevada a cabo por el personal de enfermeria que
desempefia sus funciones en estos servicios a este tipo de pacientes y sus familias, y/u
otros profesionales sanitarios que lo consideren oportuno. Como ya se ha dicho, tal
proceso se realiza de manera paulatina en funcién de las necesidades que de la
enfermedad surjan.

En resumen, la dotacién de informacion y/o formacion a los padres y familiares del
paciente pediatrico oncoldgico si se realiza dentro del SNS-O, pero depende de varios
factores: el momento evolutivo de la enfermedad, la capacidad de asimilacién de la
informacién, las circunstancias que lleven a esa necesidad de informacion, las demandas
de los padres y familiares, las propias demandas del nifio, la propia consideracion del
profesional sanitario (enfermeria, psicologia, medicina) sobre la necesidad de
informacién, dindmica, funcionamiento y organizacién de la familia, etc.

En esta ultima premisa, queda incluido todo el proceso educativo que desde la asociacién
ADANO se proporciona a padres, hermanos, nifio enfermo, otros familiares, instituciones
educativas, etc. Ademas, en la asociacién, a diferencia del CHN (que sélo dispone de un
papel con pautas de actuacion en caso de mucositis), si que cuentan con material de
apoyo escrito para dar tanto a los padres como a los nifios/as y adolescentes. Este
material dispone de recomendaciones sobre practicamente todos los aspectos que se
puedan abordar en todo lo relativo a la enfermedad (educacién, apoyo social, apoyo
psicolégico, cuidados del nifo enfermo, cuidado de los hermanos, etc.), contribuyendo
con ello a la mejor asimilacién de la informacion.

En relacion a lo anterior quedaria pendiente la realizacion de un estudio que mostrase la
percepcion de los padres y familiares sobre la informacién que se les proporciona. En el
ANEXO 3 se recoge un modelo de formulario con preguntas como: éConsideran que es
suficiente? éSe sienten preparados para afrontar la situacién con la informacién
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obtenida? ¢Preferirian un plan educativo mas organizado?, que permitiria conocer la
percepcion real de los implicados.

Desde el punto de vista de todas las entrevistadas, incluida la psicéloga de ADANO, los
padres estan bien informados acerca de la enfermedad y del cuidado de su hijo/a. Las
circunstancias y la preocupacion por que su hijo/a esté bien les hacen aprender réapido,
pero es preferible conocer si los propios implicados tienen la misma percepcion, puesto
qgue en la literatura consultada los estudios encontrados al respecto han sido muy
escasos. Lo que la literatura consultada muestra es la evidencia cientifica de que la
necesidad de informacién demandada por parte de los padres de estos nifios/as afectos
de cancer es muy importante y esta presente durante todo el proceso de la enfermedad.

En el apartado de resultados también se han visto dos hechos modificables. Por un lado,
el no registro de las actividades de enfermeria que se realizan en el Hospital de Dia de
Oncologia, ni en la Historia Clinica en papel ni de manera informatizada. Por otro lado, la
falta de soporte escrito en papel en las unidades de oncologia pediatrica del CHN, como
material complementario a la formaciéon e informacidn que se les proporciona a las
familias de manera dialogada en el dia a dia del proceso de la enfermedad en funcién de
las necesidades.

En referencia al primer hecho, el no registro de tales actividades en este servicio
(quedando sélo registrado en papel la medicacidn administrada), implica que no quede
ningln tipo de constancia de la labor de enfermeria, labor en la que estd incluido el
proceso de educacion que diariamente se da a los familiares y al propio paciente.

Por otro lado, esta demostrado que el soporte en papel ayuda a la correcta asimilacién de
la informacién que se va proporcionando. La cuestion a analizar ahora es si es
conveniente quedarse Unicamente con el material escrito que proporciona la asociacién
ADANO, que aborda varios aspectos que de la enfermedad se derivan (incluidos los
cuidados del nifio/a o adolescente), o es mas apropiado que dentro del SNS-O se genere
soporte escrito sobre este tipo de aspectos y aquellos que pueden derivarse de los
procedimientos de enfermeria y/o médicos, las pruebas médicas, los tratamientos, etc.

También, cabe hacer mencién en esta discusion a la formacion que los profesionales de
enfermeria reciben para proporcionar una atencidén integral y de calidad al nifio afecto de
cancer y sus familiares. En cinco meses, de los 22 meses que componen la especialidad en
Enfermeria Pedidtrica, se rota hasta por ocho unidades pedidtricas en las que estd
incluida la Unidad de Oncologia Pediatrica, y el Hospital de Dia. ¢Son cinco meses tiempo
suficiente para adquirir todas las habilidades y conocimientos que estas unidades
requieren por parte de un profesional de enfermeria? Las respuestas de las profesionales
de enfermeria que trabaja en estos servicios revelaron que estan de acuerdo en que se
cree una subespecialidad en enfermeria pediatrica en oncologia, o que se lleven a cabo
cursos de formacién continua a cargo del SNS-O.

Finalmente, queda hacer la reflexién acerca de la literatura encontrada que demuestra la
importancia que para los familiares de nifios/a o adolescentes tiene la necesidad de
informacién. En conjunto, esos articulos exponen una idea, la de que las familias sean
capaces de elaborar estrategias de afrontamiento de la situacién que acontece con el fin
de que ello les permita adquirir las habilidades y conocimientos necesarios acerca de la
enfermedad. Todo ello, les permitira proporcionar a su hijo/a los mejores cuidados que le
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aseguren una mejor calidad de vida. Asi pues, queda implicita la importancia que tiene
disponer de una buena informacidén para desarrollar tal afrontamiento y tales habilidades.

En definitiva, para que dicho proceso educativo se lleve a cabo de la mejor manera
posible convendria modificar algunas de las premisas aqui expuestas. Por un lado, la
creacién de una GPC basada en la evidencia cientifica, que organice la actuacién de
enfermeria, no como un documento normativo y obligatorio, sino como directrices a
seguir en ciertas situaciones, garantizando una atencion integral y de calidad hacia el
paciente y la familia.

También se deberia estudiar el periodo formativo que las profesionales de enfermeria
dedican a aumentar sus conocimientos y capacidades para proporcionar los cuidados
demandados por este grupo de poblacién y su familia. Por ello, es conveniente considerar
un aumento del periodo de formacion en la especialidad de enfermeria pedidtrica en
unidades que atienden este tipo de patologias, con el fin de que adquieran los
conocimientos y habilidades necesarios para garantizar una buena practica clinica y/o
crear cursos de formacién continua de cardcter obligatorio a cargo del SNS-O dirigido a
los profesionales que trabajen en estos servicios.”

Por otro lado, la creacién de material de apoyo escrito con recomendaciones para los
padres sobre aspectos de la enfermedad o de los cuidados bdsicos del hijo afecto sobre
los que haya que incidir mds, ayudaria a fijar mejor la informacion que paulatinamente se
va proporcionando a los familiares durante todo el proceso de la enfermedad, puesto que
ha quedado claro que dado el impacto psicolégico de la situacion, y todas las variables
que giran en torno a ella, no es viable estandarizar un plan de educacién sanitario ni
grupal ni individual.

Por lo tanto, la informacidn y formacién al respecto de la enfermedad se ird dando segun
las circunstancias: demandas de la misma por parte de la familia o del paciente, momento
de la enfermedad que requiera de una necesidad de informacidn, consideracién del
equipo sanitario, etc.

"Existen diferentes cursos en el Colegio de Enfermeria en torno a estas patologias en la infancia, pero su
asistencia depende del propio interés de cada uno, por lo que no se puede afirmar que el contenido de
dichos cursos llegue a todos los profesionales de enfermeria que desempeiian sus funciones en estas
unidades pediatricas.
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7. PROPUESTA DE MEJORA

Una vez analizados los datos obtenidos de las fuentes de informacién consultadas, se
propone a continuaciéon un plan de mejora con el objetivo de optimizar el Proceso de
Atencidn de Enfermeria en torno a procesos oncolégicos en el grupo poblacional de entre
Oy 18 afios.

Esta propuesta de mejora consta de cinco subapartados dentro de los cuales se desarrolla
una idea que pretende mejorar la prdctica clinica diaria en relacién a la atencién que los
profesionales de enfermeria proporcionan en la Unidad de Oncologia Pedidtrica y en el
Hospital de Dia de Oncologia del Hospital Virgen del Camino (CHN-B).

En cada uno de estos subapartados se exponen los argumentos por los cuales se hace tal
propuesta de mejora y la mejor manera de llevarla a cabo.

Guia de Practica Clinica

Se propone la creacién de una GPC con recomendaciones iniciales que pretenden
optimizar la atencién al paciente de pediatria oncolégico y su familia. La intencién
principal es garantizar una atencién integral, de calidad y coordinada, al paciente
oncoldgico infantil y su familia, estableciendo una atencién planificada y organizada.

Esta propuesta supone la creacion de un documento que conste de un conjunto de
directrices no normativas ni obligatorias, que estén basadas en una revisién sistematica
de la evidencia, asi como en la evaluacién de los beneficios y riesgos de las diferentes
alternativas de atencion, cuyo objetivo es el mencionado en el parrafo anterior.

Con el establecimiento de dichas recomendaciones se pretende ayudar tanto a los
profesionales sanitarios (oncopediatras, personal de enfermeria, psicélogos, trabajadores
sociales, etc.), como a los pacientes y sus familias, a tomar decisiones respecto a la mejor
atencidn sanitaria a poner en practica con el fin de abordar la enfermedad del paciente
pediatrico con un proceso oncoldgico.

Queda claro que este no es un documento de obligado cumplimiento, que deba aplicarse
de manera literal, y por tanto, no sustituye el juicio clinico del personal sanitario. Esta
GPC debe considerarse como herramienta util para profesionales de la salud,
instituciones escolares, padres, hermanos, paciente, cuidadores, etc.

La justificacién de esta propuesta radica, en primer lugar, en la escasez de guias sobre el
abordaje del paciente oncolégico infantil de manera general, tanto a nivel nacional como
internacional, habiendo encontrado en la revision de la literatura existente a este
respecto alguna GPC orientada a un aspecto concreto derivado de la propia enfermedad,
o al abordaje de una patologia de cancer concreta. Sin embargo, no se encontrd ninguna
que abordase los cuidados basicos necesarios del nifio/a y adolescente oncoldgico desde
todas sus vertientes. En segundo lugar, se busca crear un material de calidad y
actualizado.

Entre los aspectos mas concretos de esta GPC se encuentra el de centrarla en las
actuaciones recomendadas en el entorno hospitalario, mas concretamente, en la Unidad
de Oncologia Pediatrica y el Hospital de Dia de Oncologia. De esta manera, se redactaran
unas directrices para guiar la practica clinica, basadas en la evidencia mas relevante y
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actual en los servicios de salud y teniendo en cuenta el contexto para el que va a ser
desarrollada.

Se establecen a continuacién una serie pautas a seguir para la redaccién de esta guia:
desarrollo a cargo de un equipo multidisciplinar formado por profesionales conocedores
de la materia (pediatras, oncdlogos, enfermeras/os, psicélogos, trabajadores sociales,
etc.), revision sistematica de la evidencia cientifica, determinacion de criterios de buena
praxis clinica, descripciéon explicita de los procesos de desarrollo, exposicion de las
fuentes de financiacién, que sea accesible al publico, etc.

En resumen, con la creacion de una GPC se pretende eliminar la variabilidad existente en
la practica clinica diaria en estos servicios, asi como aplicar adecuadamente los
procedimientos asistenciales en torno a estos pacientes de pediatria oncolégica haciendo
un buen uso de los recursos sanitarios disponibles. Por otra parte, se trata de que esta
guia sirva para el seguimiento de estas patologias formulando estdndares de calidad
asistencial sobre los aspectos mas relevantes del cuidado hospitalario del nifio afecto de
cancer y su familia, como es la proporcidon de informacién. Todo ello basado en la
evidencia existente al respecto en la actualidad.

Formacion del colectivo de enfermeria

En segundo lugar, se propone valorar la necesidad de ampliaciéon, dentro de la
Especialidad en Enfermeria Pediatrica, del periodo formativo en la Unidades de Oncologia
Pediatrica, la creacion de una subespecialidad en Enfermeria Oncoldgica en Pediatria y/o
la creacién de cursos o charlas informativas/formativas al alcance del personal sanitario.

Se fundamenta esta propuesta por lo relatado por el personal de enfermeria que
desempeiian sus funciones en estos servicios. Estas profesionales consideran la
diferenciacién de la labor que desarrollan a cargo de estos pacientes, y por tanto, es
totalmente legitimo valorar un periodo de formacién mas amplio en estos servicios o la
creacién de una subespecialidad de enfermeria a tal efecto.

En relaciéon a la creacidon de cursos para los profesionales sanitarios (a cerca de los
avances tecnoldgicos que atanen a estas patologias, a los cuidados a estos pacientes,
etc.), se propone la implantacidn obligatoria de tales cursos en el SNS-O de tal manera
gue sea accesible al personal sanitario, y asegure que disponen de los conocimientos
suficientes y sobre todo actualizados a cerca de la asistencia a este tipo de pacientes y sus
familias.

En este Ultimo punto, no se consideran los cursos existentes a cargo del Colegio Oficial de
Enfermeria, puesto que son de caracter voluntario y queda a merced del interés personal
de cada uno, no llegando por tanto a cumplir el objetivo que se desea, que es el de
mantener una formacion continua en el personal sanitario, mas concretamente, en el
colectivo de enfermeria.

Material de apoyo escrito

En este tercer punto, se propone la creacién de material en soporte escrito como medio
de apoyo al proceso educativo que se realiza diariamente en los servicios de oncologia
pedidtrica del Hospital Virgen del Camino (CHN-B).

30



La intencién principal de la elaboracidon de este material es la de afianzar mejor la
informacién que se proporciona de manera dialogada al paciente y sus familiares, de tal
forma que se asegure que el proceso de educacidén es mas efectivo.

Como ya se ha comentado a lo largo de este documento, la asimilacion de la informacidn
depende de muchos factores. Contar con un soporte escrito de esa informacién que se ha
dado verbalmente puede ayudar a que si en el momento de recibirla no se ha prestado la
suficiente atencion (por las circunstancias que rodean todo este proceso), se recurra a ese
material para resolver posibles dudas.

La elaboracion de un conjunto complementario de materiales educativos en papel para el
paciente y la familia, permite mejorar la calidad asistencial, en cuanto a contribuir a la
formacién de los implicados asegurando una atencidn integral y de calidad. Asi mismo,
evita la repeticion de la misma informacidon varias veces, no siendo este material
excluyente para llevar a cabo dicha repeticién, es decir, se proporcionara la informacion
verbalmente si asi es demandada todas las veces que sea necesaria o si el profesional lo
considera oportuno.

Es aconsejable que la redaccidon de este material se lleve a cabo, al igual que en la GPC,
por un equipo sanitario multidisciplinar. Igualmente, se aconseja seguir las directrices que
se hayan establecido en la GPC, (si esta ha sido elaborada con anterioridad al material),
pues de esta manera se asegura que esté basado en la evidencia cientifica, asi como que
ha sido revisado y actualizado.

La existencia de este material también servird de ayuda a los profesionales sanitarios,
contribuyendo a mantener actualizados sus conocimientos, y ha cerciorarse de que la
informacién proporcionada verbalmente estd contrastada con la evidencia cientifica, ha
sido actualizada y proviene de fuentes fiables. Esto permite eliminar la desigualdad en la
calidad, la procedencia y la actualizacion de la informacién proporcionada por el personal
sanitario.

Tras su elaboracidn, se debera asegurar la disponibilidad del mismo para los agentes a los
cuales estd dirigido, y para el propio personal del servicio, es decir, se dispondra de
ejemplares suficientes al alcance de todos ellos.

Se aconseja el trabajo conjunto entre el equipo multidisciplinar encargado de desarrollar
ese material escrito, y los profesionales de ADANO, ya que estos ultimos si disponen de
material de soporte escrito. El objetivo es homogeneizar todos los recursos materiales
disponibles, que estén actualizados y basados en la evidencia, y que se complementen los
disponibles en el SNS-O con los disponibles en ADANO.

Registro de actividad

A través de las profesionales de enfermeria del Hospital Virgen del Camino, se pudo saber
gue en el Hospital de Dia de Oncologia no quedaban registradas las actividades realizadas
por este colectivo. Unicamente quedaba registrado en la Historia Clinica en papel la
medicacién que se administraba en el dia.

En este servicio, se dispone de un documento para registrar la labor que el colectivo de
enfermeria lleva a cabo, por tanto, se propone hacer uso obligatorio de tal documento,
con el fin de que quede constancia de esas actividades.
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La intencion principal de esta propuesta es que quede plasmado en la Historia Clinica del
paciente que existe un proceso educativo hacia el mismo y su familia, y que se realiza
diariamente.

Se propone valorar también la informatizacion de esas actividades, permitiendo al
personal de este servicio el acceso al programa IRATI, y el registro de sus actuaciones en
el mismo, excluyendo de esa manera la obligatoriedad de rellenar el documento
anteriormente mencionado.

Estudio cualitativo

Por ultimo, se propone la puesta en marcha de un estudio cualitativo, cuyo fin sea el de
mostrar la percepcion que los padres, paciente y demas familiares del mismo, tienen
sobre la informacién que se les proporciona en el SNS-O.

Asi pues, en el ANEXO 3 se recoge un modelo de formulario sencillo, con preguntas a este
respecto, que permitird conocer la conformidad que los implicados demuestran frente a
la educacion que reciben para poder estar a cargo de sus hijos, ya sea en los cuidados
basicos del mismo, como en lo referente a tratamientos, medicacion, etc.

En ese documento se excluird el papel de la asociacion ADANO en este proceso de
educacion, es decir, dicho formulario implicard dnicamente la informacion que
proporciona el personal sanitario del SNS-O.

El fin dltimo de este estudio seria conocer si coinciden las percepciones del personal
sanitario con la de los familiares, en cuanto a que estos ultimos este bien informados
sobre todos los aspectos relativos a la enfermedad y los cuidados del nifio afecto de
cancer.
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8. CONCLUSIONES

Cuando un nifio enferma, el entorno familiar se ve afectado temporalmente, teniendo en
muchos casos que modificar su dindmica habitual para atender a ese nifio. Cuando un
nino se ve afectado por una patologia crénica, como el cdncer, toda la estructura,
dindmica y funcionamiento familiar se tambalean durante un periodo indefinido que
pone a prueba la estabilidad y el equilibrio de esa familia.

En el momento del diagndstico el alcance del impacto psicoldgico que supone una noticia
de estas caracteristicas no es predecible, dependera del modelo familiar, las creencias de
la misma, las experiencias previas, las estrategias de afrontamiento, etc. Dicho impacto
psicolégico afectara en gran medida a la capacidad de los padres para hacer frente a la
enfermedad y al cuidado de su hijo enfermo, y por tanto, a su capacidad para asimilar la
informacidn recibida sobre la enfermedad, los tratamientos y sus efectos secundarios, los
procedimientos y de enfermeria, las pruebas médicas, cuidado de los hermanos, etc. Es
por ello que hay que tener en cuenta muchas variables a la hora de realizar un proceso
educativo para todos los agentes implicados en torno a estos pacientes y su patologia,
tales como personal sanitario, padres, hermanos, instituciones escolares, etc.

En primer lugar, se ha visto que no existe ningln tipo de documento que, basado en la
evidencia cientifica, guie las actuaciones del personal sanitario, por lo que la creacién de
una GPC seria el primer paso a seguir para establecer unas recomendaciones iniciales que
eliminarian, entre otras cosas, la variabilidad en la aplicacién de procedimientos
asistenciales. En dicha variabilidad, se puede incluir el proceso de educacién que
paulatinamente se va dando a las familias y al paciente, estableciendo unas directrices
que lo organicen de cierta manera.

En segundo lugar, se observa que el mayor implicado en la dotacién de informacién a los
familiares es el colectivo de enfermeria. Por lo tanto, es necesario que este colectivo
disponga de los conocimientos y habilidades que les permitan llevar a cabo dicho proceso
educativo correctamente. Para ello se ha propuesto la ampliaciéon de la formacién de la
Espacialidad de Enfermeria Pediatrica en unidades que atienden estas patologias, la
creacién de una subespecialidad de Enfermeria Pediatrica Oncoldgica, o la puesta a
disposicion del personal sanitario de cursos de formacion continua a cargo del SNS-O.

La creacién de una GPC que optimice la atencion a los pacientes oncoldgicos de pediatria
y sus familias, y la ampliacidn de la formacion del personal de enfermeria, les permitird a
estos ultimos crear material de soporte escrito, como apoyo a la informacion dialogada
gue se proporciona a los familiares en el dia a dia del proceso de la enfermedad. Con ello
se prevé que la asimilacién de dicha informaciéon sea mayor, y por tanto, el proceso
educativo mas efectico.

Por ultimo, queda clara la importancia de registrar las actividades de enfermeria, incluida
la educacion y material que se proporciona a la familia, como constatacion de que existe
un proceso de educacion.

En definitiva, el proceso de educacidon que se lleva a cabo en torno al cancer en la
infancia, al igual que en otras muchas patologias y extendido al conjunto de la poblacidn,
gueda implicito en el proceso de la enfermedad, puesto que cuando un individuo
enferma, surgen dudas nacidas desde el desconocimiento de las ciencias médicas.
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ANEXO 1. ENTREVISTA PROFESIONALES CHN-B

1. ¢Existe en Espana la Espacialidad de Enfermeria Oncoldgica Pedidtrica?
2. ¢Qué tipo de formacion reciben los profesionales de enfermeria para adquirir los
conocimientos y habilidades sobre los cuidados requeridos en este grupo poblacional

(0-14 afos)?

3. ¢Existe algun tipo de formacién continua para el personal sanitario? Charlas,
cursos, etc.

4. ¢Disponen de algun protocolo especifico para la actuacién de enfermeria en este
tipo de patologias y para este grupo poblacional?

5. Actualmente, ¢Qué informacion se da a los padres de nifios oncoldgicos sobre los
cuidados de estos en su domicilio? Nutricién, higiene, comunicacion, juego, etc.

6. ¢Existe algln programa de Hospitalizacion a Domicilio para nifios oncoldgicos?

7. ¢Creéis que los padres estan bien informados para afrontar los cuidados de sus
hijos enfermos?

8. ¢Cudl es vuestra opinidn respecto a la educacién que reciben los padres de nifios
oncoldgicos sobre los cuidados de los mismos? Completa, Incompleta...

9. ¢Se hace un registro de que existe un proceso de educaciéon aunque este no esté
estandarizado?

10. ¢ Disponéis de material de soporte escrito sobre la informacidn que proporcionais?

39




ANEXO 2. ENTREVISTA ADANO

1. ¢Como os dais a conocer a las familias de nifios oncoldgicos?

2. ¢Qué profesionales de la rama de la salud trabajan en la asociacion?

3. éProporciondis informacién a los padres sobre el cuidado de sus hijos enfermos?
4, ¢Disponéis de material de apoyo escrito para mejorar el proceso educativo?

5. ¢Cdmo mantenéis el contacto con las familias? ¢ Hacéis un seguimiento del nifo?
6. ¢Qué creéis sobre la informacién que reciben los padres en el hospital? Completa,
Incompleta...

7. ¢De qué programas de apoyo se disponen en la actualidad en la asociacion?

8. ¢Cual es vuestro papel en el proceso de la enfermedad?

9. ¢Considerais que el paciente y la familia confian en el personal sanitario?

40




ANEXO 3. MODELO DE FORMULARIO
1.- ¢Ha recibido algln tipo de Educacion Sanitaria para el cuidado diario de su hijo/a?
Si__ No__
2.- Si la respuesta es afirmativa, diga a continuacién si dicha educacién le ha parecido:
Completa__ Incompleta__

3.- Si la respuesta es afirmativa sefale a continuacion los aspectos sobre los que ha
recibido informacion:

Alimentaciéon __ Educacién Ocio Comunicacién__
Higiene Ejercicio fisico __ Medicacion

Actividades Grupos de Apoyo__ Signos y Sintomas___

Contacto__ Crisis__ Otros__

4.- ¢A cargo de quién recibio dicha informacidn? Sefiale uno o varios.
Enfermeria__

Medicina__

Psicologia___

Otros__ Especifique el colectivo

5.- ¢éParticiparia en un Programa de Educacién Sanitaria para adquirir conocimientos
sobre los cuidados principales que requiere su hijo/a en funcién de sus necesidades?

Si No

6.- Sefiale a continuacion los aspectos sobre los que le gustaria recibir informacion, o en
caso de que ya haya recibido, sobre cuales le gustaria aumentar sus conocimientos:

Alimentacién __ Educacién __ Ocio __ Comunicacién__
Higiene Ejercicio fisico __ Medicacion __

Actividades __ Grupos de Apoyo__ Signos y Sintomas___

Contacto___ Crisis___ Otros__

7.- ¢(Tiene dificultades para acudir a un Programa de Educacidon dividido en varias
sesiones?

Si No

8.- A continuacidn exponga en tres lineas qué esperaria usted de una Plan de Educacion
Sanitario (contacto con otros padres, proceso de su hijo/a, situaciones de la vida diaria,
etc.):
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ANEXO 4. DECLARACION DE LOS DERECHOS DEL NINO
A.G. res.. 1386 (XIV), 14 U.N. GAOR Supp. (No. 16) p. 19, ONU Doc. A/4354 (1959).
PREAMBULO

Considerando que los pueblos de las Naciones Unidas han reafirmado en la Carta su fe en
los derechos fundamentales del hombre y en la dignidad y el valor de la persona humana,
y su determinacion de promover el progreso social y elevar el nivel de vida dentro de un
concepto mas amplio de la libertad,

Considerando que las Naciones Unidas han proclamado en la Declaraciéon Universal de
Derechos Humanos que toda persona tiene todos los derechos y libertades enunciados en
ella, sin distincidn alguna de raza, color, sexo, idioma, opinién politica o de cualquiera
otra indole, origen nacional o social, posicion econdmica, nacimiento o cualquier otra
condicion,

Considerando que el nifio, por su falta de madurez fisica y mental, necesita proteccién y
cuidado especiales, incluso la debida proteccién legal, tanto antes como después del
nacimiento,

Considerando que la necesidad de esa proteccion especial ha sido enunciada en la
Declaraciéon de Ginebra de 1924 sobre los Derechos del Nifio y reconocida en la
Declaracién Universal de Derechos Humanos y en los convenios constitutivos de los
organismos especializados y de las organizaciones internacionales que se interesan en el
bienestar del niio,

Considerando que la humanidad debe al nifio lo mejor que puede darle,
La Asamblea General,

Proclama la presente Declaracién de los Derechos del Nifio a fin de que éste pueda tener
una infancia feliz y gozar, en su propio bien y en bien de la sociedad, de los derechos y
libertades que en ella se enuncian e insta a los padres, a los hombres y mujeres
individualmente y a las organizaciones particulares, autoridades locales y gobiernos
nacionales a que reconozcan esos derechos y luchen por su observancia con medidas
legislativas y de otra indole adoptadas progresivamente en conformidad con los
siguientes principios:

Principio 1

El nifio disfrutara de todos los derechos enunciados en esta Declaracién. Estos derechos
serdn reconocidos a todos los nifios sin excepcion alguna ni distincién o discriminacién
por motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de otra indole,
origen nacional o social, posicidn econdmica, nacimiento u otra condicién, ya sea del
propio nifio o de su familia.

Principio 2

El nifio gozard de una proteccidon especial y dispondra de oportunidades y servicios,
dispensado todo ello por la ley y por otros medios, para que pueda desarrollarse fisica,
mental, moral, espiritual y socialmente en forma saludable y normal, asi como en
condiciones de libertad y dignidad. Al promulgar leyes con este fin, la consideracién
fundamental a que se atenderd serd el interés superior del nifio.
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Principio 3
El nifio tiene derecho desde su nacimiento a un nombre y a una nacionalidad.
Principio 4

El nifio debe gozar de los beneficios de la seguridad social. Tendra derecho a crecer y
desarrollarse en buena salud; con este fin deberan proporcionarse, tanto a él como a su
madre, cuidados especiales, incluso atencidn prenatal y postnatal. El nifio tendra derecho
a disfrutar de alimentacidn, vivienda, recreo y servicios médicos adecuados.

Principio 5

El nifio fisica o mentalmente impedido o que sufra algun impedimento social debe recibir
el tratamiento, la educacion y el cuidado especiales que requiere su caso particular.

Principio 6

El nifio, para el pleno y armonioso desarrollo de su personalidad, necesita amor y
comprension. Siempre que sea posible, debera crecer al amparo y bajo la responsabilidad
de sus padres y, en todo caso, en un ambiente de afecto y de seguridad moral y material;
salvo circunstancias excepcionales, no debera separarse al nifio de corta edad de su
madre. La sociedad y las autoridades publicas tendrdan la obligacién de cuidar
especialmente a los nifios sin familia o que carezcan de medios adecuados de
subsistencia. Para el mantenimiento de los hijos de familias numerosas conviene
conceder subsidios estatales o de otra indole.

Principio 7

El nifio tiene derecho a recibir educacion, que sera gratuita y obligatoria por lo menos en
las etapas elementales. Se le dard una educacién que favorezca su cultura general y le
permita, en condiciones de igualdad de oportunidades, desarrollar sus aptitudes y su
juicio individual, su sentido de responsabilidad moral y social, y llegar a ser un miembro
util de la sociedad.

El interés superior del nifio debe ser el principio rector de quienes tienen la
responsabilidad de su educacién y orientacion; dicha responsabilidad incumbe, en primer
término, a sus padres. El nifio debe disfrutar plenamente de juegos y recreaciones, los
cuales deben estar orientados hacia los fines perseguidos por la educacién; la sociedad y
las autoridades publicas se esforzaran por promover el goce de este derecho.

Principio 8

El nino debe, en todas las circunstancias, figurar entre los primeros que reciban
proteccidn y socorro.

Principio 9

El nino debe ser protegido contra toda forma de abandono, crueldad y explotacion. No
serd objeto de ningun tipo de trata.

No debera permitirse al nifo trabajar antes de una edad minima adecuada; en ningun
caso se le dedicara ni se le permitird que se dedique a ocupacidon o empleo alguno que
pueda perjudicar su salud o su educacién o impedir su desarrollo fisico, mental o moral.
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Principio 10

El nifio debe ser protegido contra las practicas que puedan fomentar la discriminacion
racial, religiosa o de cualquier otra indole. Debe ser educado en un espiritu de
comprensién, tolerancia, amistad entre los pueblos, paz y fraternidad universal, y con
plena conciencia de que debe consagrar sus energias y aptitudes al servicio de sus
semejantes.
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