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Resumen

InTRODUCCION. Vivir la experiencia de te-
ner un hijo® con cancer es una situacién
que genera una crisis en la familia que
afecta no solo a nivel estructural, sino
también emocional. Las enfermeras son
las profesionales miembros del equipo
multidisciplinar que se relacionan mas
tiempo con estas familias, por lo que es
interesante saber cémo evidencian esta
experiencia para poder mejorar la prac-
tica asistencial, que debe contemplar
una orientacién holistica dentro de los
cuidados de alta complejidad que pre-
cisa un nifo oncoldgico.

OgJeTivos. Analizar el impacto en las fa-
milias producido por el debut de una
enfermedad oncoldgica infantil; des-
cribir la percepcién de las enfermeras
sobre el impacto y la vivencia de las
familias en el inicio de una enfermedad
oncoldgica infantil y comparar la per-
cepcion que tienen las familias con la
percepcién de las enfermeras con res-
pecto al debut de la enfermedad onco-
l6gica infantil.

Amgito pE estubio. Unidad de Oncologia
y Hospital de Dia del Hospital Sant Joan
de Déu de Barcelona.

MeTtoboLoGia. Estudio cualitativo si-
guiendo un enfoque basado en la feno-
menologia hermenéutica de Heidegger.
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Los participantes seran las familias de
ninos con cancer y las enfermeras dedi-
cadas a su cuidado. Para la recogida de
datos se utilizara la entrevista en pro-
fundidady, si se considerara pertinente,
el grupo de discusion. El tipo de andli-
sis utilizado serd el de la temética bajo
el método de andlisis del contenido,
siguiendo el método de analisis Guia
QUAGOL (Qualitative Analysis Guide of
Leuven).

PALABRAS CLAVE: ENFERMERIA ONCOLOGICA;
SERVICIO DE ONCOLOGIA EN HOSPITAL; ENFER-
MERIA DE LA FAMILIA

RESEARCH PROJECT. THE IMPACT
OF PEDIATRIC ONCOLOGIC DISEASE:
FAMILIES’ AND NURSES’ PERCEPTION

Summary

InTrRODUCTION. GOiNng through the experien-
ce of having a child with cancer often re-
sultsin a structural and emotional crisis for
the family. Nurses, as professional mem-
bers of a multidisciplinary team, interrela-
te the most with the families of oncologic
pediatric patients. It is of great interest to
provide evidence of nurses’ experience, in
order to improve the care practice for chil-
dren with cancer. Due to these patients’
highly complex needs in terms of care, a
holistic approach is required.

OsJectives. To design a study which will
determine the impact that the debut of
an oncologic disease on a child has on
families, by comparing nurses’ perception
on the impact and experience of families
going through this process to those of the
actual family.

FieLo of stupy. Oncology Unit and Day
Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.
MetHopoLoagy. A qualitative study based
on Heidegger's hermeneutic phenomeno-
logy. The subjects of study will be parents
of children with cancer and nurses invol-
ved in their care. For data collection, in-
terviews and group discussions (if consi-
dered relevant) will be collected. The type
of analysis used will be content analysis,
following the QUAGOL Guide (Qualitative
Analysis Guide of Leuven).

KEYWORDS: ONCOLOGY NURSING; ONCOLOGY
SERVICE, HOSPITAL; FAMILY NURSING.

2Los términos «hijo» o «nifio», incluido sus plurales,
se utilizan de modo genérico para designar ambos sexos.
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Introduccién
Antecedentes y estado actual del tema
El cancer es una enfermedad que se caracteriza por pre-
sentar una alteracion de los mecanismos normales de
reproduccion, crecimiento y diferenciacion de las célu-
las que forman los tejidos, lo cual da lugar a un creci-
miento anormal y desordenado de células cancerigenas
que desemboca en la formacion de tumores. El cancer
en la infancia tiene unas connotaciones especificas tales
como: tipo de presentacion, crecimiento rapido, gran
invasividad y gran sensibilidad a la radioterapia y qui-
mioterapia'. Las tres primeras pueden hacer que, cuan-
do se produzca la presentacion de la enfermedad, esta
esté en estadios avanzados, lo que dificulta el objetivo
de curacion y obliga a priorizar la calidad de vida del
nino y a someterlo a tratamientos paliativos que también
implican, en muchos casos, el inicio de la quimioterapia
y la radioterapia, a fin de evitar que el avance de la en-
fermedad produzca sobre todo dolor o disminuciéon de
la calidad de vida.

Las mejoras en la perspectiva del cancer infantil no

-u‘-‘

disminuyen el impacto del diagnostico en las familias ni
tampoco en los ninos. El cancer infantil todavia tiene
un potencial de amenaza en la vida del nino que lo pa-
dece; esto, unido a que el nino y la familia se enfrentan
a un tratamiento intensivo e invasivo para luchar por su
curacion, hace que la unidad familiar se enfrente a una
situacion de crisis y cambio que deja huella a nivel emo-
cional®.

Siempre que aparece una enfermedad en un miem-
bro de la familia se producen alteraciones en la estruc-
tura familiar. Si esta enfermedad es el cancer, al ser una
enfermedad temida y con un estigma asociado a grave-
dad y muerte, las alteraciones pueden ser mas importan-
tes, ya que causa sufrimiento en el nino que la padece y
en todas sus personas significativas. Tras un diagnostico
de enfermedad, se puede tender a centrar nuestro pun-
to de maximo interés en el enfermo que la padece, en
este caso el nino, pero no se debe obviar que su fami-
lia también necesita apoyo en el proceso. Las investiga-
ciones realizadas en los ultimos tiempos han dedicado
esfuerzos en entender que la presencia del cancer en
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el nino ocasiona en la familia alteraciones psicologicas
como el estrés postraumatico o la depresion, que estan
acompanadas ademads de una desorganizacion familiar
que dificulta el proceso®.

En relacion con esto, Neil et al.* afirman: «El shock del
diagnostico, la morbilidad de la terapia, la potencial in-
terrupcion de la vida en familia, el desarrollo social y la
incertidumbre actual sobre la recaida de la enfermedad
o recurrencia afectan no solo al nino enfermo, sino a
todos los miembros del circulo familiar».

Cuando a un nino se le diagnostica una enfermedad
neoplasica se enfrenta a:
¢ Interrupcion de su vida diaria y de sus rutinas. Debe de-
jar de lado lo que habia hecho hasta ahora para iniciar
la lucha contra la enfermedad. Para ello, va a tener que
ingresar en el hospital, repetidas veces o a menudo, para
recibir tratamiento de quimioterapia, para someterse a
intervenciones o para superar los efectos de la quimiote-
rapia: neutropenia, infecciones o mucositis, que impide
comer y causa dolor y desnutricién, entre otros efectos.
® Procedimientos dolorosos tales como punciones lum-
bares, analiticas...
¢ Administraciéon de fairmacos (quimioterapia, corticoi-
des, antibioticos...).
¢ Dolor.

* Abandono de sus estudios. No podrd ir al colegio mien-
tras dure el tratamiento para evitar complicaciones.

® Abandono de algunos de sus aficiones, tales como la
practica de deportes.

¢ Ocultacion de la enfermedad. Muchos padres creen
que es mejor no decir a los ninos qué enfermedad tie-
nen ni por qué hay que hacer lo que se hace con el ob-
jetivo de proteger al maximo al nino. Cada vez mas, los
padres evitan ocultar la enfermedad, ya que se les expli-
ca la importancia de que el nino esté informado de su
enfermedad y de todo lo relativo a ella. Si el nino onco-
l6gico no sabe lo que padece se generan miedos que no
ayudan a la mejoria, puesto que los ninos intuyen que
esta sucediendo algo grave debido a que perciben el im-
pacto de la enfermedad en sus padres. Muchas veces los
ninos no preguntan ni hablan de la enfermedad para no
inquietar a sus padres.

¢ Efectos del tratamiento. Uno de los que mas afecta a
nivel de autoestima a las familias y a los ninos es la alo-
pecia o la pérdida por amputacién de sus extremidades
a nivel total o parcial. Las nauseas, vomitos o pérdida de
peso suelen aceptarla, ya que saben que hay soluciones
para ayudarlos. La fatiga también aparece y los limita.

¢ Separacion de sus seres queridos. Muchos de los ni-
nos afectados de cdncer deben salir de su entorno para
poder ir a recibir tratamiento en otra ciudad donde se
encuentre el hospital experto en el manejo de estas pa-
tologias. Muchos de ellos dejan atras a sus amigos, a uno
de sus padres (ya que debe continuar trabajando), a sus
abuelos y a sus hermanos. Inician una nueva vida parale-
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la donde su familia serd ahora los ninos que tienen «lo
mismo que €él» y sus familias (que comparten hospital
e incluso espacio en las casas de acogida), asi como los
miembros del equipo de salud (las enfermeras, los mé-
dicos, los trabajadores sociales, los psicologos, los volun-
tarios...).

¢ Incertidumbre de lo que va a pasar o miedo a la muer-
te.

Méndez et al. consideran que estos factores afectan al
nino, el cual presenta ansiedad, dependencia, llantos y
problemas de sueno. Los mas pequenos manifiestan pre-
ocupacion por sentir dolor y miedo de separarse de los
suyos. Los adolescentes, aparte del miedo a la muerte y
a los cambios fisicos que experimentan, también mues-
tran sentimientos de soledad®®.

Por esta razon, en el nino pueden generarse compor-
tamientos negativos extremos, gritos, oposicion y resis-
tencia. Es su manera de mostrar su disconfort y ansiedad
anticipatoria ante situaciones que le generan estrés,
como un cambio de aguja o un procedimiento. Cuando
esto sucede, suelen presentar nduseas, vomitos, erupcio-
nes cutaneas, insomnio, entre los efectos mas importan-
tes... Pero también se ha descrito que pueden presentar
depresion, la cual se manifiesta con llantos, tristeza, irri-
tabilidad, aislamiento, falta de interés por el juego, pro-
blemas de sueno, etc.>f

Para todos los profesionales que tratan con ninos
afectados de cancer es muy importante conocer como
manifiestan su disconfort o malestar emocional para po-
der establecer criterios de ayuda o prevencion que mejo-
ren la atencién dedicada a ellos’.

Los padres® son el apoyo principal de sus hijos. Cuan-
do se diagnostica el cancer en el nino, los padres expe-
rimentan una situacién muy estresante, ya que muchos
describen el inicio de la enfermedad como el momento
mas doloroso del proceso, porque tienen que hacer fren-
te a su miedo y al miedo de su hijo ante la enfermedad.
Los padres son conscientes de que transmiten sus sensa-
ciones o malestar al hijo y esto les dificulta el proceso®.

La Dra. Pardo transcribe en su libro las sensaciones
de una madre tras escuchar que su hijo tiene cancer; la
madre dice: «Es como si una bomba acabase de estallar.
El mundo desaparece, primero todo es de colores inten-
sos, tengo mucho calor, me quedo paralizada, luego, de
inmediato, el entorno se vuelve gris, no veo nada, tengo
frio, un frio intenso, extrano, inexplicable, pues es vera-
no. Veo delante de mi a la doctora que habla, pero no
oigo lo que dice, solo entiendo una palabra que se repite
como si hubiera eco: “cancer”, “cancer”, “cancer”...»".

Muchos de los padres que escuchan por primera vez
que su hijo tiene cancer reaccionan como lo hizo esta
madre. Primero sienten incredulidad, ya que dicen que
su hijo estd sano («Seguro que se han equivocado») y
después muestran emociones como el enfado y la ira.
Emociones que descargan en los profesionales sanitarios

El termino «padres» se utiliza de modo genérico para designar a madres y padres.



(casi siempre las enfermeras), con otros miembros de su
familia, con el mundo, etc.!”

Los padres, cuando escuchan el diagnéstico de can-
cer, pueden experimentar rabia, dolor o negacion.
Luego pasan a experimentar rasgos depresivos y al final
pueden llegar a aceptar el cancer. También pueden sen-
tirse culpables por no haber podido proteger a su hijo
de la enfermedad, lo cual los conduce a comportamien-
tos sobreprotectores, a mostrar resentimiento contra los
ninos que estan sanos porque el suyo no lo estd o incluso
a sentir impotencia®.

Pero lo que mas les duele es la incertidumbre de
como ira todo: «¢Llegaremos al final?» es una pregunta
que los padres en esta situacion pueden hacerse.

Los padres de un nino con cancer se enfrentan a:

® La ruptura de las rutinas familiares.

¢ Cambios en los planes y prioridades de la familia.

¢ La obligaciéon de aprender a ser cuidadores de un
nino enfermo y de incorporar conocimientos para aten-
der la salud de su hijo. Los padres aprenden a manejar
la enfermedad, a participar en la administraciéon de tra-
tamientos (por ejemplo: administrar
medicacion subcutdnea en casa) y a
detectar los sintomas de las compli-
caciones.
¢ El abandono de su profesion para
centrarse en su hijo. Es frecuente
que uno de los progenitores deje su
actividad laboral para volcarse al cuidado del nino dado
los multiples ingresos o estancias en hospital de dia, visi-
tas médicas o pruebas diagnésticas que el hijo debe rea-
lizar. Casi siempre, este papel recae en la madre.
® Focalizar su vida en vivir con el cancer de su hijo, es-
tando a su lado en su sufrimiento y olvidandose de sus
propias necesidades.
® La separacion familiar, ya que la familia puede necesi-
tar dividirse para que el hijo reciba tratamiento fuera de
su entorno.
¢ La incertidumbre sobre la curaciéon.
¢ La culpabilidad porque «olvidan» al resto de hijos para
priorizar la curacién del nino enfermo.
¢ Cambios en las relaciones de pareja.
® La toma de decisiones dificiles. Los padres consideran
su responsabilidad tomar la decisién correcta sobre los
pasos que se han de seguir durante la enfermedad, pero
la toma de decisiones puede generar un impacto negati-
vo sobre ellos, ya que pueden dudar sobre si su decision
es correctal'l.

Grau muestra que la familia puede responder de
modo diferente segtun la fase de la enfermedad que se
esté viviendo. En el diagnoéstico, su reaccion suele ser de
shock y de panico, para después pasar a la depresion y
la culpa cuando se inicia el tratamiento. Una vez que
este ya esta en marcha Grau sostiene que se intenta un
ajuste mediante el control emocional y la integracion de

<Nos referimos a hermanos y hermanas.

la enfermedad en la vida familiar. También que el can-
cer puede ser causa de union en muchas familias, pero
también de desunion. Aquellas parejas que ya no tenian
un vinculo fuerte y si dificultades las mantendran y estas
empeoraran. Las posibles causas de conflicto pueden
ser: la sensacion de uno de los conyuges de sobrecarga,
al creer que el otro no colabora con la misma intensi-
dad; falta de compresiéon emocional entre los conyuges;
discrepancias en como tratar a los hijos y problemas en
las relaciones sexuales, que se muestran poco satisfac-
torias'?.

Es frecuente ver que el cuidador principal, casi siem-
pre la madre, se vuelca exclusivamente al cuidado del
nino y deja de lado las necesidades tanto fisicas como
emocionales de los otros miembros de la familia, lo cual
aumenta el estrés y la frustracion y produce dificultades
en la comunicacién familiar'.

Los hermanos® son los que mas sufren esta actitud,
ya que se sienten desplazados porque ven reducida la
atencion que a ellos les dedicaban sus padres, en oca-
siones hasta olvidar sus necesidades, en favor del nino

El inicio de la enfermedad se describe
como el momento mas doloroso

enfermo'?. Los hermanos pueden padecer celos y enfa-
do. Pueden presentar sentimientos de culpabilidad por
estar ellos sanos y conductas inadecuadas para llamar la
atencion de sus padres. Por otro lado, también pueden
esconder sus problemas, emociones y temores para no
generar mas carga a su familia y facilitar asi que su her-
mano esté bien cuidado. Los hermanos, cuando se les
hace participes del proceso y se les da la informacion
adecuada, son capaces de ser un punto de apoyo para el
nino enfermo, pues lo ayudardn en las dificultades que
presente. Los padres se sienten mads vulnerables, ya que
han perdido la capacidad de control sobre la vida de la
familia.

Espada senala que los padres utilizan estrategias de
afrontamiento que pueden ser: comunicacién, busque-
da de apoyo social, ser positivo para mantener la espe-
ranza, afrontamiento cognitivo activo (como busqueda
de informacién) o estrategias evasivas'’.

Existen variables que pueden contribuir a aumentar
el afrontamiento familiar, como son el nivel de apoyo
del resto de la familia, la fortaleza de la relacién de pa-
reja de los padres, la aceptacion de la enfermedad por
miembros de la familia, la situacién socioeconémicay la
satisfaccion con la atencién recibida'®.

Schweitzer et al?, en su investigaciéon para explorar
las experiencias de los padres de un nino con cancer,
siguieron un enfoque cualitativo basado en la fenome-
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nologia interpretativa. Estos autores concluyen que los
padres describen el momento del diagnéstico como el
mas dificil de vivir de todo el proceso, ya que deben aco-
modarse al cambio. Resaltan como importante la infor-
macion que se les da a las familias en este momento, ya
que los padres necesitan ajustarse y sentirse seguros para
responder a las necesidades su hijo. Dentro de los re-
sultados analizados, destacan cinco categorias o etique-
tas que nos hablan de la experiencia. Una de ellas es
que el diagnoéstico es un momento crucial en el tiempo,
junto con la necesidad de adaptacioén por tener un hijo
con una enfermedad grave. Otra categoria nos habla
de como en esta situacion se reevaltian los valores hacia
la vida (lo que ayer era muy importante, hoy ya no lo
es tanto). Los participantes coinciden también en que
positivizan la situaciéon para encarar cualquier circuns-
tancia con optimismo. Ademads, afirman que, con esta
experiencia, han aprendido a ser altruistas y saber dar
a los demas. Ejemplo de ello es la capacidad que han
presentado las familias que han acabado su proceso de
ayudar a los que inician la experiencia mediante la crea-
cién de asociaciones, el voluntariado o la recogida de
fondos para mejorar la investigacion contra el cancer,
para mencionar las acciones principales.

Justificacién del proyecto

La disciplina enfermera contempla el ser humano como
un ente biopsicosocial. Desde esta perspectiva, cuidar
implica un enfoque donde se contemple a la persona en
su totalidad. Por esta razon, las enfermeras, al planificar
sus cuidados, no se centraran unicamente en la realidad
biolégica de la persona, sino que comprenderan tam-
bién la psicologica y social. Con esta vision, la enfermera
pedidtrica que cuide a un nino oncolégico encaminara
su actuacion a contribuir en la mejora de la calidad de
vida del nino y su familia proporcionando la satisfacciéon
de las necesidades y favoreciendo los procesos de comu-
nicaciéon y expresion de sentimientos que permitan un
apoyo emocional adecuado a la situacion.

Cuidar es un proceso de interaccion humana donde
no solo recibe la persona cuidada, sino también la que
cuida. La humanizacién del cuidado va mas alld de gene-
rar satisfaccion en quien lo recibe, ya que existe un cre-
cimiento mutuo entre la persona cuidada y el cuidador,
fruto de la interaccion'®.

No se debe olvidar que la atencion integral a los ni-
nos con cancer no solo implica la intervencién de las
enfermeras, sino que precisa un enfoque multidiscipli-
nar (Serradas'’) en el que participan diversos profesio-
nales como médicos, psicologos, maestros, trabajadores
sociales, los cuales han de estar preparados para abordar
la complejidad del nino oncolégico. El deber de estos
profesionales es conocer el impacto de la enfermedad
oncologica sobre el nino y su familia y mantenerse siem-
pre en alerta ante la aparicion de alteraciones afectivas,
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conductuales y cognitivas. Por ello, deben saber cémo
identificar los problemas que sobre el desarrollo del
nino pueda tener la enfermedad para potenciar un ajus-
te adecuado de la enfermedad.

Serradas'” también comenta que el personal, sobre
todo médico y enfermero, debe ayudar a crear en el
nino sentimientos de seguridad, ganandose su confian-
za y apoyandolo en todo momento. Deben prepararlo
para las experiencias negativas mediante informacion
para paliar los miedos, lo cual fomentara estrategias de
comportamiento adecuadas para hacer frente a las situa-
ciones estresantes. Pero se debe ir mds alla y no focali-
zarse solo en el nino, sino ampliar el foco de actuacion e
introducir a la familia dentro del cuidado.

Ya en un articulo publicado en 1984, Barbarin et al. afir-
maron que los padres identifican siete comportamientos
importantes que deben estar presentes en los profesiona-
les: el modo en que dan la informacion; la claridad de la
comunicacion; la aceptaciéon de los padres en el proceso;
la eficacia en la resolucion de conflictos; el contacto per-
sonal y cercano que establecen con la familia; la empatia
con el nino y su competencia profesional’®.

Serradas17 afirma que los profesionales que mds mar-
caran el proceso de la enfermedad seran las enfermeras,
ya que se genera una relacion mas estrecha con estas
profesionales, sobre todo porque son las que siempre es-
tan al lado de ellos y comparten momentos mas intimos.
Muchas familias piden informacién a las enfermeras
sobre la enfermedad y el tratamiento porque precisan
aclaraciones de la informacion médicay el trato directo
con las enfermeras posibilita que los padres se atrevan a
formular preguntas'’.

Las enfermeras que se dedican a trabajar en el ambito
infantil basan su filosofia de cuidados en los cuidados
centrados en la familia. Esto implica reconocer que el
nino necesita a su familia en todo momento y que su fa-
milia precisa al nino para superar juntos la enfermedad.
Para el nino, la principal fuente de apoyo son sus perso-
nas significativas y las enfermeras deben cuidar no solo
al nino, sino también a la familia para conseguir que el
proceso de cuidar sea satisfactorio.

El cuidado centrado en la familia supone la participa-
cion activa de los padres o personas significativas en el
cuidado del nino, la implicaciéon del equipo en el pro-
ceso y el respeto por la toma de decisiones en cuanto al
cuidado que debe recibir el nino".

Al centrar el cuidado enfermero en la familia, lo que
se pretende es conseguir una mejor adaptacion a la hos-
pitalizacion, enfermedad y tratamiento para facilitar su
vuelta a la vida cotidiana. En el inicio de un proceso de
enfermedad, los padres se enfrentan a una nueva situa-
cion donde «pierden» su papel de cuidadores princi-
pales de sus hijos, con lo que se potencia la posibilidad
de que aparezcan reacciones negativas. Por esta razon,
muchos profesionales consideran que el respeto por las



familias y su inclusion en el cuidado son indicadores de
calidad de asistencia en el cuidado pedidtrico®.

Lopez de Dicastillo et al.' afirman que existen estu-
dios donde se relata que la participaciéon de los padres
en el proceso de la enfermedad tiene efectos positivos
que ayudan a la vivencia del proceso, ya que los padres
sienten que participar es beneficioso para sus hijos por
el apoyo emocional que proporciona su presencia, pues-
to que ello minimiza las relaciones de sus hijos con «ex-
tranos» y ellos aprenden a cuidar a su hijo enfermo, cosa
que asegura la continuidad de cuidados cuando el nino
ya no esta en el hospital. También, para los padres, par-
ticipar en los cuidados aumenta su tranquilidad, lo cual
resulta beneficioso para su estabilidad emocional, dado
que se minimiza el sentimiento de pérdida de control
ante la enfermedad®.

Las enfermeras que trabajan dia a dia con ninos con
cancer tienen un papel vital en el fomento de la con-
fianza, en el ofrecimiento de asesoramiento y en la pres-
tacion de cuidados a nivel emocional sobre los padres.
Este apoyo percibido es muy valioso,
ya que sirve para minimizar las com-
plicaciones emocionales. Por otro
lado, el contacto diario que mantie-
nen las enfermeras con las familias
les permite identificar temprana-
mente la presencia de problemas
emocionales tales como la depresion
y la ansiedad, a fin de asegurar una intervencién tem-
prana mediante, si es necesario, un apoyo adicional del
equipo multidisciplinar?.

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

Tal y como se ha expuesto, el impacto y la vivencia del
proceso tras el diagnéstico de la enfermedad oncolégi-
ca en un nino es un momento de fragilidad para toda
la familia y la enfermera es una profesional que puede
y debe ayudar a iniciar adecuadamente el proceso. Por
esta razon se pretende, por un lado, descubrir qué sien-
ten, qué perciben, qué necesitan, qué emociones pre-
sentan estas familias y contrastarlo con la percepcion de
los mismos conceptos que ha integrado la enfermera
tras la observacion de esta vivencia.

Por lo tanto, el interrogante de partida se puede
enunciar como: ;Qué percepcion tiene la enfermera so-
bre el impacto y la vivencia de las familias al inicio del
diagnostico de una enfermedad oncolégica y qué viven-
cias tienen las familias afectadas?

Objetivos
1. Analizar el impacto en las familias del debut de enfer-
medad oncolégica infantil.

¢ Determinar la situaciéon emocional de las familias al
inicio de la enfermedad.

¢ Conocer las necesidades surgidas ante la enfermedad.
® Describir los cambios en la dindmica familiar que causa
el inicio de una enfermedad oncolégica.

e Identificar las estrategias y los apoyos para afrontar la
enfermedad.

2. Explorar las percepciones de las enfermeras sobre el
impacto y la vivencia de las familias en el inicio de una
enfermedad oncolégica infantil.

® Determinar las emociones percibidas a través de lIa ob-
servacion al inicio de la enfermedad.

® Describir las etapas emocionales percibidas desde el
momento inicial del diagnoéstico.

® Conocer la percepcion o representacion sobre el apo-
yo recibido y la repercusion de la enfermedad en las fa-
milias.

3. Comparar la percepcion que tienen las familias con la
percepcion de las enfermeras con respecto al debut de
la enfermedad oncolégica infantil.

Los profesionales que mas
marcaran el proceso de la

enfermedad son las enfermeras

Premisa de investigacion

La percepcién enfermera de la vivencia de las familias
en el debut de una enfermedad oncolégica no se corres-
ponde con la experiencia vivida de la familia, hecho que
podria dificultar la asistencia adecuada en este proceso.

Metodologia
Diseno
Estudio cualitativo que pretendera conocer en profun-
didad las vivencias, reflexiones y percepciones de las en-
fermeras, asi como de las familias e, indirectamente, del
nino, para poder llegar a una comprension del fenéme-
no estudiado. Para ello el estudio se basara en un para-
digma constructivista. Interesard en un primer instante
saber como se da este fenomeno y describirlo, ya que
no se conoce cé6mo es su realidad. No se sabe realmente
como es la vivencia de las familias y tampoco se conoce la
percepcion de las enfermeras sobre este tema. Guaba y
Lincoln* niegan la existencia de toda realidad objetiva.
Desde su punto de vista, la «realidad» es una construc-
ciéon humana que depende por completo del acuerdo
entre los participantes de dicha realidad. El objeto cien-
tifico es el mundo subjetivo y predomina el contexto del
descubrimiento. La finalidad del conocimiento es inter-
pretar lo que es singular, explicar y comprender situacio-
nes especificas de la realidad estudiada.

El método empleado estara fundamentado en la fe-
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nomenologia interpretativa o hermenéutica de Heide-
gger, ya que la investigaciéon fenomenologica busca la
comprension de la experiencia humana tal y como su-
cede en la realidad®. Se entiende la vivencia como un
proceso interpretativo que ocurre en un contexto. El
objetivo en la fenomenologia interpretativa es conocer
las habilidades, practicas y experiencias cotidianas y ar-
ticular las similitudes o diferencias en los significados.
Intenta desarrollar un entendimiento e interpretaciéon
del ser humano?®. Las dimensiones del fenémeno que se
explora comprenderan la experiencia al inicio de la en-
fermedad, los cambios producidos por la enfermedad,
la repercusion de la enfermedad en la familia, las emo-
ciones producidas por la enfermedad, el apoyo recibido
y las estrategias de afrontamiento y la percepcién de las
enfermeras sobre las dreas descritas.

Ambito de estudio

El estudio de campo se llevara a cabo en el Hospital de
Sant Joan de Déu de Barcelona dentro de las unidades
o servicios donde se atiende a los pacientes en edad in-
fantil afectos de enfermedad oncolégica y a sus familias.

Seleccion de participantes

Los participantes en el estudio serdn:

® Grupo 1: Padres, madres o tutores legales de ninos o
adolescentes diagnosticados de enfermedad oncolégica.
® Grupo 2: Enfermeras de los cuatro turnos (manana,
tarde, nochey fin de semana) que trabajan en la Unidad
de Oncologia u Hospital de Dia.

Criterios de inclusion

® Haber pasado tres meses como minimo del inicio de la
enfermedad (grupo 1).

¢ Enfermeras que tengan una experiencia minima de
seis meses en el manejo del nino oncolégico (grupo 2).

Criterios de exclusion

¢ Padres o tutores que no hablen castellano o cataldn
(grupo 1).

® Padres o tutores cuyos hijos hayan iniciado tratamiento
paliativo total (grupo 1).

La técnica de muestreo que se empleara sera el mues-
treo tedrico o intencionado. Para seleccionar a los in-
formantes del grupo 1(familias) se tendran en cuenta
variables sociodemograficas que ayuden a definir el per-
fil, tales como la edad del hijo, tipo de familia (mono-
parental, padres separados...) y presencia de mas hijos
en la familia. En Ia tabla 1 se especifica los subgrupos
segun las caracteristicas. También, para seleccionar a
los informantes del grupo 2(enfermeras) se tendran en
cuenta variables sociodemograficas, como turno de tra-
bajo o experiencia como profesional. En la tabla 2 se
especifican los subgrupos segun las caracteristicas. No
se pretende fijar de antemano un tamano muestral, ya
que el nimero de participantes no determina, sino que
interesa sobre todo la profundidad de los datos. No obs-
tante, a modo orientativo, se especifican en las tablas 1
y 2 los informantes minimos que se intentaran reclutar
para el estudio. La medida de la muestra perseguira la
saturacion teérica de los datos que nos sumerja en el fe-

PARTICIPANTES GRUPO 1. INFORMANTES MINIMOS SEGUN CARACTERISTICAS

Edad del nifio diagnosticado de cancer

Familia 0-3 afios 3-6 afos 6-12 afos Mas 12 afos
Monoparental sin hermanos 2 2 2 2
Monoparental con hermanos 2 2 2 2
Padres separados sin hermanos 2 2 2 2
Padres separados con hermanos 2 2 2 2
Padres con hijo tnico 2 2 2 2
Padres con hermanos 2 2 2 2

Fuente: Elaboracion propia

PARTICIPANTES GRUPO 2. INFORMANTES MINIMOS SEGUN CARACTERISTICAS

Turno de trabajo

Profesionales Maihana Tarde Noche Fines de semana
Enfermeras con experiencia de 6-12 meses 2 2 2 2
Auxiliares con experiencia de 6-12 meses 2 2 2 2
Enfermeras con experiencia de 12-36 meses 2 2 2 2
Auxiliares con experiencia de 12-36 meses 2 2 2 2
Enfermeras con experiencia mas de 36 meses 2 2 2 2
Auxiliares con experiencia mas de 36 meses 2 2 2 2

Fuente: Elaboracion propia
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noémeno, por lo que podra variar en funcion de la infor-
macion aportada.

Recogida de datos

Para iniciar el proceso de recogida de datos se coordi-
nara con el Hospital el acceso a los participantes en un
ambiente «neutro», fuera de la unidad donde sus hijos
se tratan. Se utilizara como fuente principal de infor-
macion la entrevista en profundidad de acuerdo con
un guion, teniendo en cuenta los objetivos de la inves-
tigacion (anexo 1). La entrevista se concibe como un
proceso de comunicativo entre el investigador y el par-
ticipante, cuyo objetivo es construir un discurso sobre
el fenémeno estudiado. Se confeccionara un diario de
campo para registrar observaciones descriptivas y notas.
Segun los datos recogidos, se planteard la pertinencia de
generar un grupo de discusion que permita hacer emer-
ger informaciéon que podria no ser accesible sin la inte-
raccién del grupo®.

Las entrevistas y el grupo de discusion, si se genera,
se registraran en formato audio mediante grabacion in
situ para luego transcribirse a fin de facilitar el analisis.
La duracion de las entrevistas se prevé que serd de 60-90
minutos.

Para los padres:

1. Presentacion y agradecimientos por la participacion.
2. Caracteristicas sociodemograficas.

a. Edad de su hijo.

b. Hijos en la familia.

c. Estado civil.

d. Actividad laboral.

3. Inicio de la enfermedad.

4. Momento del diagndstico e informacion recibida.

5. Sentimientos al escuchar por primera vez la palabra céncer.
6. Necesidades ante la enfermedad.

7. Cambios en la vida o en la dinamica familiar.

8. Emociones vividas hasta ahora.

9. Apoyos.

10. Expectativas y planes inmediatos.

Para las enfermeras:

1. Presentacion y agradecimientos por la participacion.

2. Caracteristicas sociodemograficas:

a. Antigliedad como enfermera.

b. Antigiiedad en la unidad de oncologia/hospital de dia.

c. Experiencia con pacientes oncoldégicos.

4. Inicio de la enfermedad. Observacion de la familia y el nifo.

5. Emociones observadas.

6. Comportamientos percibidos.

7. Etapas emocionales percibidas desde el momento del diagnéstico.

Duracién de la entrevista: 60-90 minutos.

Analisis de los datos

El analisis de la informacion sera tematico, mediante
el método de analisis de contenido. Consiste en des-
cribir lo que los informantes narran identificando las
caracteristicas del texto a nivel sintactico, semantico y
pragmatico. El analisis se llevara a cabo en varias fases
siguiendo método de analisis Guia QUAGOL (Qualita-
tive Analysis Guide of Leuven)?. Asi pues, en la fase de
descubrimiento se transcribiran literalmente las graba-
ciones de las entrevistas para realizar una inmersion en
el contenido para extraer las primeras ideas. En la fase
de andlisis se generaran codigos para agrupar en cate-
gorias y subcategorias. Esta labor la realizaran dos in-
vestigadores colaboradores y, en la fase de verificacion,
se construird un informe final a través de un diagrama.
Se utilizara como herramienta informatica el programa
de NvivolO.

Criterios de rigor y éticos

En lo que respecta a los criterios de rigor, se buscarda
la credibilidad con las notas del diario de campo (la
triangulacion de las fuentes informativas manteniendo
la duracién e intensidad del trabajo de campo hasta la
saturacion de los datos). Se explicard de manera concisa
coémo se llega a las diferentes conclusiones. Se haran revi-
siones de la informacién obtenida y de la interpretacion
realizada con los propios participantes. Para garantizar
la transferibilidad, se hard una descripcion detallada
del estudio, asi como una descripcién exhaustiva de los
participantes, contexto y situacion. La confirmabilidad
se alcanzard con las grabaciones, transcripciones y citas
textuales.

A nivel ético, se buscara la aprobaciéon por parte de
la institucién mediante el Comité de Etica o la autori-
zacion de la Direccion de Enfermeria del centro y de
la Universitat de Barcelona. También se actuara bajo el
reconocimiento del Informe Bellmont (1978).

Se informara a todos los participantes de que la par-
ticipacion es voluntaria y de que es un proceso abierto
que puede abandonarse si el participante asi lo decide
(anexo 2). Se pedira sinceridad para asegurar una visiéon
real del fenémeno estudiado. Para las entrevistas se fir-
mara un consentimiento informado en cumplimiento
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regula-
dora de la autonomia del paciente, derechos y obligacio-
nes en materia de informacion y documentacion clinica,
que regula el derecho a la informacion del usuario y el
derecho al consentimiento informado (anexo 3). Se ase-
gurard en todo momento la proteccion de la privacidad
y la intimidad. La confidencialidad se mantendra con la
proteccion de los datos y la guardia y custodia de las gra-
baciones por parte del investigador. Se utilizaran pseu-
doénimos para identificar las entrevistas y se devolveran
las transcripciones de las entrevistas en profundidad a
los participantes.
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Titulo del estudio: Impacto de la enfermedad oncoldgica infantil:
percepcion de las familias y de las enfermeras.

Investigador principal: M.2 Angeles Saz Roy.

Qué es y qué persigue este estudio:

El estudio esta disefiado con el fin de aportar nuevos datos y ayudar

a las familias de los pacientes atendidos en la Unidad de Oncologia/
Hospital de Dia mediante el analisis de sus vivencias y emociones
ante el diagnostico de enfermedad oncoldgica de su hijo, y cémo las
enfermeras han percibido dichas vivencias y emociones.

Este estudio ha sido aprobado por la direccién del Hospital de Sant
Joan de Déu. El estudio sera realizado bajo los postulados éticos de la
Declaracion de Helsinki.

Como se realizara este estudio:

Los datos seran recogidos a través de entrevistas con los investiga-
dores donde se le realizaran preguntas y la conversacion con sus res-
puestas sera grabada por medio de una grabadora para su posterior
analisis. La duracion prevista de las entrevistas es de 60-90 minutos.

Si usted decide de forma voluntaria participar en el mismo, usted de-
bera firmar el documento de consentimiento informado para autorizar
su inclusion en el estudio.

El estudio no conlleva riesgos para los participantes.

Su participacion es voluntaria:

La participacion en este estudio es totalmente voluntaria y en
cualquier momento puede dejar de participar. Si usted decide no
participar en el estudio, sera tratado segun la préctica clinica habitual
del centro.

Revision de documentos originales, confidencialidad y proteccion
de datos de caracter personal:

De acuerdo con la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter
Personal los datos personales que se le requieran (por ejemplo: edad,
datos de salud) son los necesarios para cubrir los objetivos del estudio.
En ninguno de los informes del estudio apareceréa el nombre de su
hijo/a, ni los suyos y su identidad no sera revelada a persona alguna
salvo para cumplir con los fines del estudio.

Cualquier informacion de caracter personal que pueda ser identi-
ficable sera conservada y procesada por medios informaticos bajo
condiciones de seguridad por los investigadores. El acceso a dicha
informacién quedara restringido al equipo de investigacion quedando
obligado a mantener la confidencialidad de la informacion. Los resul-
tados del estudio podran ser comunicados a las autoridades sanitarias
y, eventualmente, a la comunidad cientifica a través de congresos o
publicaciones.

Ante cualquier eventualidad que pudiera surgir o para cualquier
pregunta sobre el mismo que desee realizar tras leer este documento
por favor dirijase a:

Sr./Sra.: M.2 Angeles Saz

Teléfono: 650919 416
Correo e.: masazroy@ub.edu
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Limitaciones del estudio

Una limitaciéon posible es que las familias no quieran
participar para no revivir el proceso vivido. Otra limita-
cién podrian ser los sesgos derivados de la seleccion de
participantes, que podrian ocasionar pérdida de infor-
macion para la compresion total del fené6meno, hecho
que podemos minimizar contando con un investiga-
dor colaborador del centro que ayude a seleccionar los
participantes con un criterio riguroso. En el plano de
la informacion, otro sesgo podria darse por los propios
participantes, los cuales pueden dar respuestas segun
lo socialmente aceptado y valorado como bueno. Para
minimizar este sesgo, se fomentara un ambiente de con-
fianza con los participantes utilizando investigadores
colaboradores que ayuden a la recoleccion de los datos
mediante la entrevista y realizando revisiones de la in-
formacion obtenida y de la interpretacion realizada con
los propios participantes, para comprobar si se sienten
identificados con ellas.

Aplicabilidad y utilidad practica

Los resultados que se obtengan tras la realizaciéon del
estudio ayudaran a comprender las vivencias en mo-
mentos de crisis o de dificultad de la familia ante una
enfermedad grave, y permitira saber si la enfermera per-
cibe las necesidades en este momento para mejorar la
atencion centrada en la familia y generar o ejecutar un
plan de acogida mediante la colaboracién con el equipo
multidisciplinar, dentro del plan de cuidados individua-
lizado de cada nino. Una vez generado o reevaluado el
plan de acogida al inicio de una enfermedad oncologi-
ca, se podria realizar una investigaciéon que evaltie dicha
intervencion.

También, a partir de los resultados de este estudio, se
podria confeccionar una escala que permita a la enfer-
mera, tras su validacion, valorar a las familias para de-
tectar aquellas que mas riesgo presenten de sufrimiento
emocional. Se entiende el sufrimiento como aquella sen-
sacion que experimenta el ser humano ante una situa-
ci6én que lo somete a un desgaste, ya que esta presente el
padecimiento, Ia pena o el dolor. Se relaciona con tris-
teza, penay duelo, asi como con frustracién y ansiedad.

En lo concerniente a su utilidad, esta investigacion
puede ayudar a reconstruir y mejorar la practica asisten-
cial enfermera al marcar la orientacién holistica dentro
de los cuidados de alta complejidad que precisa un nino
oncologico.




ESTUDIO: Impacto de la enfermedad oncoldgica infantil: Percepcion de las familias y de las enfermeras

Yo, (nombre y apellidos)

con DNI

manifiesto que he sido informado/a por.

sobre los objetivos y proposito del estudio y he leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

Declaro que:

« He podido hacer preguntas sobre el estudio u obtener informacion sobre el mismo.

- He recibido suficiente informacién sobre el estudio.

- Mi participacion es libre y voluntaria, pudiendo abandonar el estudio cuando asi lo desee.

- No recibiré ninguna remuneracién por participar.

- Comprendo que los datos de identificacion necesarios seran mantenidos con estricta confidencialidad.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Nombre del participante*

Firma Firma
Fecha Fecha
_/_/ I/

* Usar letras mayusculas.
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