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1 ABREVIATURAS

NNyA: nifias, nifios y adolescentes.
SNC: sistema nervioso central.
CUOP: Certificado Unico Oncopediatrico.

CP: cuidados paliativos.



2 RESUMEN

Introduccion: El cancer pediatrico es un problema de salud publica a nivel mundial.
El mismo requiere un tratamiento complejo y largo y afecta de forma determinante a la
estructura personal y social de la familia. Por ello es una enfermedad que requiere una
atencion especializada, integral e interdisciplinar a nifios, nifias y adolescentes (NNyA) y a
su familia. Para programar servicios de apoyo para el cuidado de cuidadores de NNyA con
cancer es necesario conocer sus necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales
ademas del nivel de informacién y comprensién respecto del cuidado.

Material y métodos: Se ha realizado un estudio cualitativo, el disefio utilizado fue el
analisis del contenido, con entrevistas individuales semiestructuradas a padres cuidadores
de NNyA diagnosticados con cancer antes de los 15 afos en el Hospital Zonal area
Bariloche.

Resultados: Se entrevistaron nueve cuidadores principales de nifios diagnosticados
con cancer no mas de cinco afos antes de la entrevista. Los hallazgos mas importantes de
las entrevistas acerca de las emociones percibidas durante el recibimiento del diagnéstico
en los discursos de los padres cuidadores de nifilos con cancer fueron: incredulidad, shock,
relacion con la muerte. Durante el tratamiento del nifio también se percibieron emociones
intensas debido a los efectos adversos de los farmacos, sintomas propios de la enfermedad
y procedimientos invasivos y dolorosos tales como miedo, fatiga, tristeza. En cuanto a la
relacién con el equipo de enfermeria se pudieron destacar lazos de familiaridad, contencion
y cuidado. El impacto de la enfermedad en la dinamica familiar correspondientes a las
experiencias de los padres y familias de nifios en tratamiento oncolégico fueron: cese laboral
y cuidado de los hijos. Los miedos posteriores al tratamiento de los padres de nifios que
habian logrado sobrevivir a la enfermedad se evidenciaron en miedo y exceso de atencion.

Conclusion: El cancer pediatrico presenta afecciones fisicas y psicoldgicas, pero
ademas escolares, sociales y econdmicas. Las experiencias y necesidades de los padres
cuidadores de nifios y adolescentes diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal area
Bariloche varian segun los momentos de la enfermedad. Incorporar la perspectiva de los
cuidadores aporta una informacion muy importante para mejorar la calidad de la atencion
de los servicios dirigidos a ellos.

Palabras claves: cuidadores, nifias, ninos, adolescentes, cancer, enfermeria.



ABSTRACT

Introduction: Pediatric cancer is a publichealthproblemworldwideltrequires a complex
and longtreatment and decisivelyaffects the personal and social structure of the family.
Therefore, itis a diseasethatrequiresspecialized, comprehensive and interdisciplinary care
for children and theirfamilies. In ordertodesignsupportservices for the care of caregivers of
children with cancer, itisnecessaryto know theirphysical, emotional, social and spiritual
needs in additionto the level of information and understandingregardingcaregiving.

Material and methods: A qualitative study wasconducted, the designusedwas the
contentanalysis, with semi-structured individual interviews with parents caregivers of
children and adolescents diagnosed with cancer before the age of 15 in the Hospital Zonal
Bariloche.

Results: Nineprimarycaregivers of children diagnosed with cancer wereinterviewed.
Diagnosis date hadto be within 5 years from the interview. The mostimportantfindings of the
interviews about the emotionsperceived at the time of diagnosis were: disbelief, shock,
relationship with death. During the child'streatment, intense
emotionswerealsoperceiveddueto adverse effects of drugs, symptoms of the disease and
invasive and painfulproceduressuch as fear, fatigue, and sadness. Regarding the
relationship with the nursingteam, bonds of familiarity, containment and care could be
highlighted. The impact of the diseaseonfamilydynamicscorrespondingto the experiences of
parents and families of children in cancer treatmentwere: workinterruption, and child care.
Anxiety after the treatment of parents whose children survivedwereevidenced in fear, and
excessiveattention.

Conclusion: Pediatric cancer presentsphysical and psychologicalconditions,
butalsoschool, social and economicconditions. The experiences and needs of parents caring
for children and adolescents diagnosed with cancer at Hospital Zonal Bariloche
varyaccordingto the stages of the disease. The perspective of
caregiversprovidesveryimportantinformation for improving the quality of care of the

servicesaimed at them.

Key words: caregivers, children, adolescents, cancer, nursing.



3 INTRODUCCION

El cancer pediatrico es un problema de salud publica a nivel mundial. Segun el
observatorio mundial del cancer, en 2018 se registraron 10,2 casos cada 100 mil habitantes
en nifios/as y adolescentes (NNyA) menores de 15 afios con una prevalencia estimada en
5 afos de 606.982 casos (Global cancer observatory, 2018).

En Argentina, durante 2018 se registré una incidencia de 11,2 casos de cancer
infantil cada 100 mil habitantes y el nimero estimado de muertes por cancer en NNyA
menores de 15 afios fue de 415 casos. La tasa de mortalidad por tumores fue de 43,8 por
millén de nifios menores de 15 afios, 3,5% del total de muertes en el grupo etario. Al analizar
el comportamiento de las tasas especificas de mortalidad por sexo, se observa que fue
mayor en los varones (International Agency for Research on Cancer, 2018).

Mas de 15.000 nifios en todo el pais y mas de 150 en la provincia de Rio Negro
padecen cancer segun datos oficiales publicados por el Ministerio de Salud de la Provincia
de Rio Negro. Las neoplasias malignas que generaron el mayor numero de defunciones en
los nifos fueron la leucemia, 34,8% del total de muertes por tumores, seguidas de los
tumores del sistema nervioso central, 29,6% y los linfomas 8%. De la misma manera, estos
canceres ocupan los primeros lugares en relacion con la incidencia. El Instituto Nacional del
Cancer indicd que, gracias al desarrollo de la quimioterapia en las ultimas décadas, el
enfoque multidisciplinario que tiene el tratamiento en la infancia y el diagnéstico temprano,
los nifos y nifas que lo padecen logran curarse en el 65% de los casos. El tipo mas
frecuente de cancer infantil es la leucemia seguido de los tumores del sistema nervioso
central y los linfomas. En este sentido, Rio Negro no escapa a este panorama, mas de 70%
de los tipos de cancer infantil corresponden a leucemias, linfomas y tumores reticulo
endoteliales (en las células donde se forman los anticuerpos), tumores del sistema nervioso
central y neuroblastoma (cancer en el tejido nervioso) y tumores del sistema nervioso
periférico (Acosta, 2013; Ministerio de Salud de Rio Negro, 2013).

3.1 LEUCEMIA

La leucemia aguda es la neoplasia diagnosticada con mayor frecuencia en la infancia
y dentro de sus tipos predomina la leucemia linfoblastica aguda. La fiebre es el sintoma mas
frecuente del cuadro clinico, acompafada de palidez, astenia, anorexia y dolor 6seo entre

otros. Un cuadro febril de mas de dos semanas de evoluciéon sumado a adenomegalias,



hepatomegalia, anemia y otros sintomas como los mencionados anteriormente son
sugestivos a sospechar de un diagnéstico de leucemia (Garcia B &Badell S, 2012).

- Factores de riesgo para la aparicién de leucemia

Actualmente existen pocos factores de riesgo conocidos que puedan ocasionar
leucemia en la infancia. Uno de ellos son los factores genéticos. Si bien la mayoria de las
leucemias no estan relacionadas con ninguna causa genética conocida, existen algunos
trastornos genéticos que aumentan el riesgo de padecer dicha enfermedad. La patologia
mas frecuente es el Sindrome de Down cuyos NNyA tienen mas probabilidades de
desarrollar leucemia linfoblastica aguda y leucemia mieloide aguda que el resto de la
poblacion infantil. Se sugiere que esto se debe a que la trisomia 21 contribuye a la
transformacion maligna de células hematopoyéticas (Palomo C & otros, 2019).

Otro factor descripto que puede aumentar el riesgo de sufrir leucemia en la infancia
son los tratamientos inmunosupresores que reciben, por ejemplo, los NNyA que han recibido
trasplante de o6rganos (American Cancer Society, 2019). Existen otras causas
predisponentes a la aparicidon de la enfermedad, como la exposicion a radiacion, sustancias
quimicas o farmacos durante el embarazo de la madre, factores biolégicos como la
adquisicion de patologias infecciosas como el virus de inmunodeficiencia humana y la edad,
ya que existen patologias oncoldgicas que aparecen mas frecuentemente en cierta etapa
de la nifiez o adolescencia. La leucemia es un tipo de cancer que se puede presentar en
cualquier etapa de la infancia y adolescencia sin especificar rango etario (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2014).

3.2 TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL

Los tumores del sistema nervioso central (SNC) son la segunda causa mas frecuente
de patologia oncoldgica en la infancia, se consideran los tumores sdlidos mas frecuentes
en la edad pediatrica representando entre el 40% y el 50% de los casos (Villarejo O, Aransay
G &Marquez P., 2016).

La poblaciéon mayormente afectada por esta patologia son los nifios de 1 a 4 afios y
es la primera causa de muerte por cancer en la infancia (Toro M & otros, 2017). En los nifios
menores de 2 anos predominan los tumores de alto grado, con localizaciones mas
desfavorables por lo que son propensos a un peor prondstico.

Los tumores del SNC en la adolescencia tienen una evolucion mas favorable por sus
caracteristicas histoldgicas registrandose una mayor supervivencia entre los NNyA de 10 a

15 afios.



Actualmente, la supervivencia en estos casos ha mejorado considerablemente
variando la tasa de supervivencia entre el 35% y el 65% de acuerdo con diferentes factores
como la histologia del tumor y su localizacion.

Las manifestaciones clinicas estan condicionadas por diversos factores como la
edad, histologia del tumor, localizacion, etc. No obstante, los sintomas asociados a un tumor
del SNC son en general dificiles de detectar por diferentes motivos, ya que, por un lado, los
nifos pequefios son incapaces de referir sintomas y por el otro, la sintomatologia puede ser
poco especifica e insidiosa pudiendo pasar desapercibida por los padres. Las
manifestaciones pueden llevar a crisis epilépticas (generalizadas, focales o psicomotoras),
variaciones de caracter, irritabilidad, vémitos, llanto inconsolable, macrocefalia y tension en
fontanela asociados a hipertension endocraneana. La hemiparesia, hipertonia e
hiperreflexia se presentan frecuentemente en tumores supratentoriales (tumores localizados
principalmente en las estructuras cerebrales corticales y subcorticales); en cambio en los
infratentoriales (tumores localizados en tronco cerebral, cerebelo y pares craneales Ill en
adelante) es habitual la diplopia, ataxia y nistagmus. Cuando el tumor esta localizado en
fosa posterior la primera manifestacion suele ser torticolis (Villarejo O. Aransay G. Marquez
P. Toro M. & otros, 2017).

- Factores de riesgo para la aparicion de tumores en el SNC

La etiologia de la mayoria de los tumores del SNC es desconocida. Sin embargo, se
detallan algunos factores que se consideran importantes como factor etiolégico. Algunos de
ellos son los sindromes hereditarios, la exposiciéon a radiaciones ionizantes por exposicion
intrauterina o radioterapia craneal, inmunosupresién generada por inmunodeficiencias
sindrémicas o provocadas, como en el caso de los pacientes trasplantados (Villarejo O,
Aransay G &Marquez P., 2016).

3.3 LINFOMAS

Los linfomas son un grupo amplio y heterogéneo de neoplasias malignas linfociticas
con caracteristicas histopatoldgicas y de respuesta a tratamiento especificas, en donde las
células malignas se diseminan hacia los ganglios linfaticos, la meédula désea v,
frecuentemente, a otros 6rganos y tejidos. Estas células malignas se originan a partir de
subconjuntos de linfocitos B, linfocitos T y células asesinas naturales detenidas en diferentes
etapas de maduracion.

Tradicionalmente, los linfomas han sido clasificados en dos grandes grupos, linfomas
de Hodgkin y linfomas no Hodgkin, los que, a su vez, estan subclasificados en funcién del

tipo celular y de los hallazgos histopatologicos. No obstante, existen otras formas de

9



clasificar a los linfomas, que estan basadas en las caracteristicas clinicas, moleculares,
genéticas, morfologicas e inmunofenotipicas de las neoplasias. Asi, la Organizacion Mundial
de la Salud propuso un sistema de clasificacion consensuado cuya ultima actualizacién fue
realizada en el 2017, en donde se categorizan en mas de 100 entidades definidas o
provisionales, basandose tanto en la agresividad, en el prondstico como en el estado de
diferenciacién y origen celular de la neoplasia (Ortega, 2021).

- Factores de riesgo asociados a linfomas.

La identificacién de factores de riesgo y antecedentes personales/familiares resultan
pasos importantes en el abordaje del paciente con linfoadenopatias, ya que permitiran
orientar su etiologia y, en consecuencia, sospechar del diagnéstico de linfoma.

Entre los factores de riesgo no modificables se encuentran las etiologias
inflamatorias, infecciosas y genéticas. En este sentido, algunas enfermedades inflamatorias
como la dermatomiositis, el sindrome de Sjogren, la enfermedad celiaca, el lupus
eritematoso sistémico y la artritis reumatoidea, se han vinculado a un mayor riesgo de
linfoma.

Por su parte, ha sido ampliamente documentado que algunos procesos infecciosos
se asocian a un riesgo incrementado de linfoma, lo cual puede ser explicado a través de
tres mecanismos inmunoldgicos: estimulacion antigenacrénica, transformacion directa de
linfocitos e inmunosupresion.

En relacion con los antecedentes familiares, se ha reportado que la historia familiar
de un subtipo especifico de linfoma incrementa el riesgo de desarrollo de ese mismo subtipo
en el individuo. Ademas, el riesgo de desarrollo de linfoma es de 3,1 veces y 1,7 mayor en
los familiares de primer grado de pacientes con linfomas de Hodgkin y no Hodgkin

respectivamente (Ortega, Juan Pablo, 2021).

3.4 LASALUD FiSICAY PSICOSOCIAL DEL NINO QUE PADECE CANCER

El Instituto Nacional del Cancer en Argentina, resalta la importancia del diagnéstico
oportuno como un elemento de prevencion estratégico esencial en oncopediatria. Un
paciente diagnosticado tardiamente disminuye sus posibilidades de curacién y aumenta los
riesgos derivados de un tratamiento mas intenso. Otros métodos de prevencion importantes
son el gjercicio fisico, una alimentacion sana y controles clinicos de rutina que deben formar
parte de los habitos saludables de padres e hijos. El Ministerio de Salud de la provincia de
Rio Negro recuerda que la deteccion precoz del cancer esta incluida en las politicas

obligatorias del sistema publico sanitario.
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El cancer infantil requiere un tratamiento complejo y largo y afecta de forma
determinante a la estructura personal y social de la familia. Por ello es una enfermedad que
requiere una atencion especializada, integral e interdisciplinar a NNyA y a su familia. Las
principales etapas de la enfermedad son: diagndstico, inicio del tratamiento, etapa de
mantenimiento, fin de tratamiento, supervivencia a largo plazo, recaida y muerte (Velasco
C. Bengoechea C. &Lopez-lbor B, 2019).

Transitar el proceso de enfermedad oncolégica en la infancia, sumado a su
tratamiento, tiene fuertes implicaciones emocionales en los NNyA. Los tratamientos
oncolégicos suelen ser muy intrusivos, largos e intensivos requiriendo repetidas
internaciones hospitalarias, procedimientos dolorosos, cuidados especiales en el hogar y
reduccion de actividades sociales entre otros.

Los Hospitales cuentan con diferentes capacidades de resolucién debido a las
variaciones en los recursos humanos, infraestructura y equipamiento disponibles. Un 48%
de los nifos y las nifias migran a otras provincias en algun momento de su tratamiento. Los
estudios de anatomia patoldgica, incluyendo inmunomarcacion, citometria de flujo y
estudios moleculares, son realizados en centros especializados, no necesariamente
siguiendo el circuito de atencién de los y las pacientes. De este modo, se tiende a la
concentracion de la patologia en los centros de mayor complejidad. El Hospital Prof. Dr.
Juan P. Garrahan es el hospital de referencia nacional, atiende un promedio de 500
pacientes oncologicos complejos por afio. ElI mismo cuenta con una Oficina de
Comunicacion a Distancia, permitiendo el abordaje compartido con los diferentes efectores
del pais (Moreno F. , 2022).

El tratamiento actual en oncopediatria depende del tipo de tumor, extension,
localizacién, edad y puede incluir como modalidad unica o en forma combinada cirugia, la
quimioterapia combinada, trasplante de células progenitoras hematopoyéticos, radioterapia,
inmunoterapia, y la terapia de diferenciacion.

- Tratamiento con quimioterapia combinada: Se administran, de forma
simultanea y secuencial, asociaciones de agentes citotdxicos con diferentes mecanismos
de accion en intervalos de tiempo determinados. Esta modalidad ha permitido aumentar el
porcentaje de pacientes que alcanzan la remision de su enfermedad y prolonga la duracién
de la misma y vencer la resistencia de las células tumorales a los farmacos aislados. Los
farmacos seleccionados deben presentar actividad individual frente al tumor especifico,
escasa superposicion de efectos téxicos y actividad sinérgica o aditiva, es decir, que no
presenten resistencias cruzadas. La toxicidad asociada a estos citotoxicos es considerable,
por lo que los cuidados de soporte clinico, como la administracion de factores de
crecimiento, las transfusiones de hemoderivados o el rescate con progenitores

hematopoyéticos son indispensables en el manejo de estos pacientes. Es fundamental que
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la unidad de hemato-oncologia pediatrica cuente con profesionales que tengan experiencia
en el tratamiento de estos pacientes. El objetivo de la quimioterapia en los tumores sélidos
es reducir el tamafo para que la cirugia pueda practicarse de forma segura.

- Cirugia: Muchos de los pacientes precisaran la exéresis de un tumor sélido
mediante la cirugia. Esta se practica en muchos casos después de haber realizado una
quimioterapia previa, con el objeto de que el tumor se reduzca para facilitar la reseccién
quirdrgica. En algunos casos, sin embargo, la cirugia puede estar mas indicada en el
momento del diagnostico o en fases mas avanzadas de tratamiento. Es mandatorio que la
cirugia se realice con un cirujano con experiencia en operar tumores pediatricos en un centro
que tenga la complejidad adecuada.

- Radioterapia: Su aplicacion esta indicada en campos bien definidos para
controlar la enfermedad. Se usa generalmente después de la cirugia sobre la zona del tumor
solido e incluso en otros sitios en riesgo de recaida. Una de las limitaciones mas importantes
de la radioterapia es que puede danar los tejidos cercanos y dar lugar a efectos secundarios
a largo plazo. Sin embargo, en la época actual esta afectacibn se minimiza casi
completamente al utilizar modelos de radioterapia muy focalizados en la zona de |a lesién,
con la intensidad adecuada en manos de radioterapeutas entrenados en pediatria.

- Trasplante de células progenitoras hematopoyéticos: Puede considerarse un
procedimiento habitual, tanto en el tratamiento de enfermedades hematoldgicas como en el
de tumores sdlidos. Es un tratamiento de elevada toxicidad, provocando la eliminacion de
lainmunidad del paciente, sensibilizandolo a cualquier germen. Todo el proceso alcanza por
término medio unos 21 — 30 dias, pero puede ser mas duradero en la medida que el nifio
recupere mas tardiamente su nivel de inmunocompetencia, o sufra complicaciones.

- Inmunoterapia: La inmunoterapia se utiliza una vez finalizada la
quimioterapia, cirugia, radioterapia, y cuando el paciente sélo tiene una afectacion minima.
El tratamiento consiste en anticuerpo monoclonal.

- Terapia de diferenciacion: La terapia de diferenciacién se utiliza para detener
el crecimiento y la propagacién de cualquier resto de células tumorales en los y las pacientes
que estan en remisién en el momento de finalizar o cerca de la finalizaciéon de la
inmunoterapia. Esta terapia consiste en la administracion oral y estimula la maduracion de
las células residuales. De esta manera, la terapia de diferenciacion puede ser capaz de
detener cualquier resto de célula tumoral y evitar su replicacién y propagacion y causar una
recaida (Moreno F. , 2022).
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3.5 IMPACTO DEL DIAGNOSTICO DE CANCER EN NNYA EN LA FAMILIAY
CUIDADORES PRINCIPALES

Los NNyA al conocer el diagnostico, suelen preguntarse si van a morir y, en funcion
de su edad, pueden comprender el proceso de su enfermedad y expresar sus sentimientos
y miedos. Un estudio prospectivo donde se realizé seguimiento por dos afios posterior al
diagnostico de cancer a 38 nifios de 2 a 5 afios y a sus padres arrojo que, inmediatamente
después de recibir el diagnéstico de cancer los NNyA, experimentaron sensacion de
ansiedad, dependencia, llanto y problemas para conciliar el suefo. Algo similar sucedi6 con
sus padres o cuidadores expresando sintomas de ansiedad, tension e insomnio (Sawyer,
Antoniou, Toogood, & Rice, 1997).

El diagndstico y tratamiento de esta patologia no solo involucra a NNyA sino también
a su familia y personas vinculadas que deben afrontar su propio proceso de adaptacion a
una nueva situacion que implica numerosas alteraciones emocionales y funcionales. En
cuanto a las alteraciones emocionales el riesgo de muerte, el malestar fisico de NNyA
generado por la propia enfermedad, el sometimiento a procedimientos invasivos y efectos
secundarios del tratamiento conlleva a que los padres y seres queridos padezcan ansiedad,
enojo e incertidumbre. Inclusive la enfermedad puede generar en los cuidadores una
incertidumbre de que pueda permanecer de manera latente, siendo percibido el cancer
como una enfermedad “traicionera”. Otros autores han descripto que los padres de NNyA
con cancer toman la situacién como una “emergencia de por vida”, desde el momento del
diagnéstico en adelante (Mesa gresa, Ramos Campos &Redolat; Lafaurie& otros, 2017;
2009).

La funcionalidad de la familia también se ve seriamente afectada. Debido a que el
proceso puede llevar meses e inclusive anos los cuidadores han descripto su rol como una
tarea cansadora y absorbente. La dinamica familiar se ve seriamente afectada
produciéndose cambios en la rutina familiar como nuevos roles dentro del nucleo familiar,
rutinas laborales y escolares, en la interaccion social y de pareja entre otros.

La calidad de vida del cuidador dependera de su salud fisica y emocional, de la
ayuda que reciba de la familia, de las instituciones, del estilo personal de resolver los
problemas que se le presenten. Al grado que podria afectarse por la carga emocional y
fisica que genera agotamiento que hoy en dia se conoce como el sindrome del quemado o
Burnout, este sindrome tiene manifestaciones como son perdida de la autoestima, desgaste
emocional severo entre otros sintomas, de estrés y animico (Ariza Colpas, 2015).

Un estudio llevado a cabo en Alberta Children’s Hospital Hematology, Oncology, and

Transplant Program, donde se entrevisté a 33 padres cuidadores de nifios de 0 a 4 afios
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que recibian tratamiento oncoldgico, mostré que el 97% experimentd al menos un sintoma
de estrés tal como recuerdos repetitivos, perturbadores y no deseados,18,2% exhibian
sintomas clinicos de estrés postraumatico, el 21,2% presentaron sintomas de angustia
psicolégica, el 43,8% tendencias obsesivo-compulsivas, el 21,9% sintomas de depresion y
el 34,4% sintomas de ansiedad entre otros. Este estudio concluyd que los cuidadores
primarios de NNyA con diagndstico de cancer corren el riesgo de tener una mala calidad de
vida afectando el funcionamiento psicosocial de los mismos (Morhun, Racine, Guilcher,
TomfohrMadsen, &Schulte, 2020).

Esta evidenciado que el bienestar de los padres es fundamental para la calidad de
vida y el ajuste psicosocial de los nifios con cancer. Brindar asistencia y asesoramiento a
los cuidadores de NNyA con patologias oncologias es de suma importancia ya que, no solo
representan la figura protectora para NNyA, sino que participan activamente en el
tratamiento, especialmente en los periodos ambulatorios. Se ha descripto la importancia del
rol del cuidador a la hora de orientar a NNyA, minimizando sus dudas, miedos y traumas
debido a la enfermedad. Este soporte influye directamente en la forma en que NNyA
afrontaran su enfermedad, con evidencia de que las estrategias utilizadas como la
motivacién, el didlogo y el apoyo emocional juegan un rol fundamental en el bienestar de
este (Sescon N & otros, 2017).

Para lograr programar servicios de apoyo para el cuidado de cuidadores de
pacientes con cancer es necesario conocer sus necesidades fisicas, emocionales, sociales
y espirituales ademas del nivel de informacion y comprension respecto del cuidado
(Garibotti, G., Pérez, V., Nespral, A., Alonso, S., Rendo, J. P., Mengarelli, S., &Abriata, G.,
2020). Por ello es necesario conocer la percepcion del individuo ante la asuncién de su rol
como cuidador de NNyA con patologia oncolégica. Los tratamientos oncoldgicos son largos
e intensos y requieren continuas visitas hospitalarias y numerosos cuidados en el hogar. El
NNyA debe enfrentarse no sdlo a los diferentes efectos secundarios causados por la
quimioterapia y la radioterapia como nausea, vomito, anemia, fatiga, pérdida de peso y la
pérdida de cabello, sino que ademas debe hacer frente a la hospitalizacién, la soledad y la
convalecencia. A lo largo del tratamiento, el NNyA con cancer debe exponerse a
procedimientos potencialmente estresantes como la radioterapia o las extracciones de
sangre, en ocasiones estos procedimientos se consideran mas dolorosos que la propia
enfermedad, lo que hace que los niflos reaccionen con gritos, oposicién y poca
colaboracion, dificultando de esta forma la adherencia al tratamiento. El cuidado del
paciente oncolégico ha sufrido cambios significativos en los ultimos afos. Durante la
evolucién de la enfermedad, los pacientes presentan una serie de necesidades fisicas y
psicolégicas complejas, que deben ser tratadas de forma adecuada y oportuna. Ademas, es

importante atender no sélo la respuesta emocional del paciente, sino la de la familia y de
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todas aquellas personas encargadas del cuidado del paciente a lo largo del proceso de la
enfermedad (psicosocial), con el fin de detectar e intervenir en aquellos factores
psicolégicos, de comportamiento y aspectos sociales que puedan influir en la mortalidad
(supervivencia) y morbilidad (calidad de vida) de los pacientes con cancer (Ibanez, 2016).

La Fundacion de Investigacion y Tratamiento del Cancer de Ontario define a la
atencion de apoyo de las necesidades de cuidadores como la garantia o provisién de
servicios necesarios para aquellos individuos afectados por el cancer o que conviven con
un familiar con dicha patologia, con el objetivo de satisfacer sus necesidades fisicas,
psicosociales, emocionales, informativas y espirituales durante el prediagndstico,
diagnéstico, tratamiento y seguimiento; abarcando cuestiones de supervivencia, paliacion y
duelo (Kerr, Harrison, Medves, &Tranmer, 2004).

- Necesidad de informacion: la necesidad de brindar informacién sobre
la enfermedad oncoldgica, su tratamiento y expectativa de vida aparecié en el 88%
de la revision (Fitch, 1994). Se destaca que cumplir con esta necesidad reduce la
confusién, ansiedad y miedo, ademas de contribuir a la adquisicion de habilidades
en el cuidado del NNyA enfermo. Por este motivo, la planificacién de brindar
informacion, clara concisa y fidedigna debe ser un tema abordado, no solo desde el
sistema de salud, sino también desde los medios de comunicacion evitando la
recepciéon de informacién por parte del paciente, cuidador y familia con
connotaciones subjetivas que puedan llevar a la angustia, estrés y preocupacion. En
relacion con esto un estudio realizado en diferentes instituciones sanitarias durante
el ano 2016 en Cuba sobre la percepcion publica del cancer en la comunidad
concluyé que existen vacios y débiles articulaciones entre el sistema de salud, la
ciencia, los medios de comunicacion y la sociedad en general, generando que las
personas tengan presunciones limitadas y no siempre certeras sobre la enfermedad.

Uno de los resultados a destacar de esta investigacion realizada sobre 50
sujetos en tratamiento oncolégico es, de las personas entrevistadas el 40% describiod
sentirse mas o menos actualizado sobre la enfermedad y el 35% refiri6 no saber
absolutamente nada sobre el tema. La fuente de informacion frecuente para estos
pacientes fueron las experiencias de parientes cercanos que padecieron la
enfermedad, recibiendo una informacion muchas veces emitida desde la subjetividad
y vivencia de cada persona (Ponce de Leédn, Ferran F, & Portal M, 2016).

- Necesidad emocional: este aspecto se vio plasmado en el 84% de la
bibliografia. Suplir esta necesidad proporciona al cuidador una sensacién de
comodidad, pertenencia y seguridad.

El cancer es una de las enfermedades mas temidas en la actualidad. Si la

enfermedad afecta a la poblacion infantil la consternacion que despierta es todavia
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mayor. Frente al elevado numero de diagndsticos que se realizan cada afo, los
avances en los tratamientos médicos han reducido las tasas de mortalidad,
considerandose el cancer hoy en dia una enfermedad crénica. Las caracteristicas
de la enfermedad y los efectos secundarios de los tratamientos pueden alterar de
forma significativa la vida del nifio/a y de su familia, por lo que se enfatiza la
importancia de intervenir para reducir el impacto emocional del cancer y facilitar la
adaptacion del enfermo y sus familiares a la nueva situacion. Es fundamental
proporcionar apoyo a los padres en el momento del diagnéstico y asesorarles sobre
cémo dar la noticia de la enfermedad a su hijo (Serradas Fonseca, 2010).

El apoyo informacional, valorativo y emocional se debe integrar al cuidado
diario de las familias, con el fin de disminuir la incertidumbre, aumentar la autoestima,
acompafar y dar animo en todos los momentos durante el proceso de enfermedad
de los nifios con cancer. Integrar el apoyo como parte del cuidado permitira al
profesional de enfermeria enriquecer la relacién entre profesionales, cuidadores,
personas y grupos objeto de cuidado, y mejorar la visibilidad de la profesion. El papel
de los profesionales como puente entre la familia y la institucion constituye el apoyo
mas significativo de la red formal, el cual se concreta en la claridad, veracidad y
oportunidad de la informacion, asi como en la orientacion para encontrar el camino
correcto (Cacante C, Jasmin V, & Arias Valencia, Maria Mercedes2009).

Sumado a esta situacion, se ha demostrado que la exposicion al estrés
crénico o intenso que se ven sometidos los cuidadores de familiares con cancer
produce frecuentemente un deterioro cognitivo significativo, afectando los procesos
de aprendizaje y memoria (Mesa G, Ramos C, &Redolat, 2017). Trabajar sobre este
dominio es de vital importancia ya que el cuidador principal muchas veces
desempefia dicha funcién sin estar preparado fisica, emocional y técnicamente ya
que, por la complejidad de la patologia, el tratamiento y los cuidados especiales que
implican cuidar a un familiar con cancer, deben absorber una gran cantidad de
informacién que es compleja de asumir y poner en practica, pudiendo poner en
riesgo su propia salud mental y fisica (Lopes, y otros, 2021).

- Necesidad psicosocial: este punto hace referencia a laimportancia del
sentido de pertenencia, autoestima, sentirse valorado dentro del nucleo familiar y
aceptacion en la comunidad. Dicho aspecto aparecio en el 80% de la bibliografia
revisada. Las necesidades psicosociales se refieren propiamente a los aspectos
psicolégicos y sociales que influyen en el bienestar de las personas entre éstas se
incluye: la necesidad de sentirse querido, de obtener una sensacién de logro,
sensaciéon de seguridad, recibir informacién acerca de la enfermedad vy

procedimientos a los que debe someterse el nifio, necesidad de control, autonomia,
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independencia y privacidad (Busqueta-Mendoza MF, Borunda-Gardufio A, Laska-
Mervitch C, et al, 2018).

- Necesidad asistencial: asistir en la realizacién de una tarea o actividad
ayuda a reducir la demanda hacia el cuidador. Esta necesidad se destacé en el 45%
de la revisién. El proceso de adquirir el rol de cuidador, que sera mas o menos largo
en funcién de multiples factores, es de suma importancia, ya que influyen
sustancialmente en la forma en que después se presentan los cuidadores y en cémo
se sienten en las fases cronoldgicas del proceso de enfermedad: fase de crisis, fase
cronica y fase terminal. En cada una de estas fases, el individuo y su familia debera
conseguir llevar a cabo diversas tareas especificas en base a las necesidades
psicosociales que se pongan de manifiesto, que exigiran niveles de fortaleza,
actitudes o cambios muy diferentes (Doka 1993; Rolland 2000; Navarro, 2004).

- Necesidad espiritual: este punto hace referencia a la necesidad
relacionada con el sentido que tiene la vida, propésito de esta y la relacion con un
ser superior. Se destacé en un 22% de la revision (Fitch, 1994). Tanto los pacientes
como los miembros de la familia y el cuidador principal recurren a la espiritualidad
como ayuda para sentir consuelo ante el diagnostico de una enfermedad grave.
Diversas investigaciones sugieren que es importante para el enfermo y cuidador que
el personal de salud reconozca o considere sus creencias (National Institute of
Health, 2003). Un estudio realizado en Nueva York publicado en el afio 2007 a
pacientes ambulatorios con cancer arrojo que solo al 1% de los encuestados les
habian preguntado sobre sus creencias espirituales o religiosas. Ademas, refirieron
que, cuando las necesidades espirituales no estaban siendo satisfechas, la calidad
de atencidon médica era menor y notificaron menor satisfaccion con la atencién por
parte del personal de salud (Astrow, Wexler, Texeira, Kai He, &Sulmasy, 2007).

- Necesidad fisica: dicha necesidad se encontré en el 10% de la
literatura revisada. Hace referencia al confort fisico, libre de dolor, nutricion 6ptima y
la oportunidad de llevar a cabo las actividades de la vida diaria (Fitch, 1994). Un
estudio que evalué el impacto de cuidar nifilos y adolescentes en tratamiento
quimioterapico encontré que el 21,9% refirid algun problema de salud y un 62,5%
habian necesitado atencién médica al menos una vez en el ultimo afio cumpliendo
el rol de cuidador (Aparecida R, Aparecida M, Martinez E, Aparecida B, &Gonzalvez
S, 2011). Otro estudio similar arrojé que el 41% de cuidadores de nifios con cancer
acabaron enfermandose durante el tratamiento del nifio (Pereira, Magni, Mingione,
&Caran, 2009).

Para el profesional de enfermeria, la atencidén de los pacientes pediatricos

oncologicos plantea retos que son necesarios cumplir para contribuir al
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mejoramiento de la calidad de vida y favorecer el bienestar, en especial aquellos
relacionados con la problematica emocional, el adecuado manejo del dolor, la
adherencia al tratamiento oncolégico y el funcionamiento socio—familiar en el que se

encuentra inmerso el NNyA enfermo de cancer.

3.6 IMPACTO DE LA MUERTE DE UN HIJO

La pérdida de un ser querido es un evento con un alto impacto emocional y personal.
Cuando se sufre esta clase de pérdida se interrumpe el proyecto de vida esperado ya que
se debe continuar sin la presencia de un protagonista esencial en la vida de los padres, un
hijo.

Un concepto social y cultural es que primero deben “irse” las personas mayores por
lo que la muerte de un hijo siempre es un evento traumatico, una situacion “antinatural”. El
duelo por el fallecimiento de un hijo tiene caracteristicas particulares, no solo por lo
mencionado anteriormente, sino también por el valor que tiene el vinculo entre padres e
hijos, generando un dolor profundo y desconcierto ante la pérdida de expectativas a futuro.

En lo que respecta al cancer, el diagnéstico suele adquirir un significado relacionado
con la muerte inminente. Cuando el prondstico del nifio enfermo es terminal la familia
comienza a elaborar un duelo anticipado, el cual se caracteriza por ser una respuesta
emocional frente a una perdida que acontecera en el futuro. Aqui entra en juego la
imaginacion, no obstante, como no hay una perdida inmediata sino mas bien una muerte
fantaseada no se puede elaborar el duelo. Esta situacion conlleva a que el sujeto padezca
una serie de trastornos como depresion, ansiedad, padecimientos psicosomaticos,
conflictos con otros miembros de la familia entre otros (Peird B, Corbellas S, & Blasco C).
Esta clase de evento traumatico genera un gran impacto en la familia, especialmente en los
padres, considerando que no soélo sufren durante el proceso de enfermedad al cuidar y
acompafar a sus hijos, sino que también durante el deterioro paulatino de su salud y
posterior fallecimiento (Vega V, Paula, Rivera M, Soledad, & Gonzalez R, Rina., 2012).

Una vez llegado el momento de muerte los padres deben transitar el proceso de
duelo, siendo este un proceso normal manifestandose en las siguientes dimensiones:

- Dimensién fisica: pueden presentar problemas gastrointestinales
tales como diarrea, estrefiimiento y nauseas entre otros. Ademas, la falta de cuidado
personal, ejercicio y cambios en la alimentacion ya sea por exceso o poca ingesta
se producen fluctuaciones en el peso. Otros sintomas pueden ser disnea, cefaleas
o migrafas, rigidez muscular, palpitaciones, etc. Las situaciones de estrés, como la
muerte de un ser querido, pueden generar inmunodepresion predisponiendo a la

persona a enfermar. Dado que la salud emocional se encuentra estrechamente
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vinculada con la salud fisica, la muerte de un hijo puede afectar fisicamente a los
padres (Raymond, 2022).

- Dimensién emocional: existe una variacion del cambio de animo y se
manifiestan con diferentes intensidades. Las mas habituales son el enojo, el miedo,
la culpa, impotencia, soledad y la desesperanza entre otros.

Las emociones varian conforme pasa el tiempo desde la muerte del nifio. En
los primeros 6 a 12 meses después de la pérdida, se van estabilizando, pero antes
los padres sienten un profundo dolor, agonia, pérdida de sentido de la vida, soledad,
frustracién, culpa, negatividad extrema, pérdida de identidad, vacio, tristeza,
negacién, desorientacion, enojo, ansiedad, angustia por separacion y depresion, lo
que se relaciona con el pensar que fallaron en su rol protector, culparse por haber
sobrevivido y pensar que cometieron graves errores. Los sentimientos llegan a ser
tan adversos que algunos padres solo quieren dormir para desconectarse, perpetuan
la negacion a tal punto que no imaginan su propio futuro, no se consideran
merecedores de felicidad, no encuentran ninguna satisfaccion con la vida e incluso
tienen actos autodestructivos como ideas suicidas, lesiones autoinfligidas, uso de
drogas y alcohol (Carrefio-Moreno, Sonia, Chaparro-Diaz, Lorena, & Lépez-Rangel,
Rocio. , 2017).

- Dimensién  cognitiva:  dificultad para concentrarse, apatia,
sensaciones de presencia, olvidos frecuentes. Esto esta estrechamente relacionado
con alteraciones del sueno. Tanto el insomnio como siestas diurnas prolongadas
alteran cognitivamente a las personas dejandolas muchas veces sin energia y con
sensacion de letargo (Raymond, 2022). Otra alteracién emocional es la apatia o
desinterés por las actividades cotidianas, algunos lo describen como si tuvieran la
sensacidn de ser meros observadores sin llegar a sentir ni a experimentar emocion
alguna. Es como si una sutil niebla lo empanara todo permitiendo a los padres no
ser conscientes del dolor de la pérdida. Esta reaccion es instintiva y suaviza el
impacto de la muerte hasta que el padre o la madre se encuentren preparados para
empezar a enfrentar la realidad. Es una reaccion relativamente breve (Alameda, A.,
& Barbero, J., 2009).

- Dimension social: enojo, aislamiento social. La mayoria de los padres
creen que las personas que nunca han experimentado la muerte de un hijo no
pueden entender su dolor. Esto hace que se aislen de su entorno. En estos casos,
el doliente necesita encontrar salidas a su aislamiento, al principio con ayuda mas
especializada o de grupos de autoayuda para después aprender a establecer

relaciones con los demas, independientemente del fallecimiento.
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- Dimensién conductual: aumento del consumo de sustancias como el
tabaco, alcohol, psicofarmacos, etc. con el aumento del malestar fisico, se
incrementa el uso de sustancias, en especial, tranquilizantes y alcohol. Es importante
controlar este hecho y derivar a un especialista en caso de que esta conducta se
pueda convertir en algo habitual. Un estudio realizado en Dinamarca que investigé
si la muerte de un hijo aumentaba la mortalidad en los padres encontré que los
padres, en especial las madres, tenian mayor riesgo de hospitalizacion psiquiatrica
en comparacion a los padres que no han transitado un duelo por la pérdida de un
hijo. Es mas, el riesgo materno de hospitalizacién permanecio significativamente
elevado 5 afios 0 mas después de la muerte del hijo (Jiong, Hansen, Bo M, & Olsen,
2003).

- Dimensién espiritual: la persona puede replantearse sus propias
creencias. Comienzan a plantearse el sentido de la vida y la muerte. Una reaccion
habitual es el enfado y la rabia ante lo injusto de la situacidén y el sentimiento de
inutilidad. La ira puede ser dirigida hacia uno mismo, hacia el cényuge, hacia los
profesionales sanitarios, hacia cualquier otro miembro cercano de la familia e incluso
hacia Dios. Los padres necesitan a alguien a quien culpar en un intento desesperado
de encontrar sentido a lo ocurrido.

La adaptacion psicoldgica a la muerte de un hijo es una cuestion compleja debido a
la variedad de reacciones emocionales que la familia experimenta durante todo el proceso.
Un estudio que examind a los padres en duelo de hijos fallecidos encontré que los padres
después de un promedio de 18,05 afios después del fallecimiento informaron sintomas
depresivos, peor bienestar y mas problemas de salud (Rogers, Floyd, Mailick S, Greenberg,
& Hong, 2008). En el caso de una enfermedad previa grave durante meses o afios como es
el cancer, la vida de la familia se estructura y se organiza en torno al cuidado del nifio,
pasando todo lo demas a un segundo plano. Por ello, cuando acontece el fallecimiento, se
crea un enorme vacio y un desconcierto dificiilmente asumible por la gran mayoria de la
unidad familiar. Por esta razdn, cuando la muerte es la evolucion natural de una enfermedad,
va a ser muy importante que se acompafe a la familia durante todo el proceso previo al
fallecimiento, explorando los factores predictores de duelo complicado, facilitando las
alternativas de prevencion y favoreciendo la elaboracion y el crecimiento personal ante la

experiencia traumatica (Alameda, A., & Barbero, J., 2009).

3.7 IMPORTANCIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS A LOS NNYA CON CANCER
Y SUS FAMILIAS
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Los cuidados paliativos (CP) en la republica argentina es una disciplina relativamente
nueva implementada en el pais. Fue recién en el afio 1985 donde se elabord el primer
programa de CP siguiendo los lineamientos de la OMS. No obstante, recién en el afio 2000
se firma un convenio de colaboracién reciproca entre el Ministerio de Salud y la Asociacién
de Medicina y Cuidados Paliativos redactando las Normas de Organizacién y
Funcionamiento de los Cuidados Paliativos (Fundacion Paliar, 2022).

Actualmente todavia existen ciertos mitos en la poblacidn general que pueden llegar
a impedir aceptar la ayuda desde la perspectiva paliativista. Uno de estos mitos hace
referencia que los cuidados paliativos son solo para personas que estan en fase final de
vida. Un articulo publicado en Espana abordando los mitos sobre los CP aclaré que no sélo
son para personas en final de vida si no que pueden aplicarse en paralelo con otros
tratamientos curativos. Es un error considerar que los CP deben aplicarse solo en fase final
de vida. Otro de los mitos a tratar fue que los CP se ejercen solo sobre personas adultas.
Estos cuidados favorecen a los pacientes y familiares en lo que respecta al manejo de la
angustia, ansiedad y dolor fisico entre otras cosas. (Alonso, y otros, 2020).

Finalmente, brindar un sistema de soporte a sus necesidades y poder identificar
cuando se ven afectadas es de suma importancia para poder hacer una correcta evaluaciéon
del paciente y familia para luego llevar a cabo acciones o cuidados que influyan de manera
positiva al cuidador y por lo tanto en la calidad de cuidado de los NNyA con cancer.

La pregunta que aborda esta investigacion es: ¢ Cuales son las experiencias y
necesidades percibidas por los padres cuidadores de NNyA menores de 15 afos
diagnosticados de cancer, en el Hospital Zonal de San Carlos de Bariloche?

La tematica tiene el propdsito de abordar la atencion del paciente oncolégico infantil
y su familia, describiendo la funcién del profesional enfermero en la atencién del enfermo y
su familia durante las diferentes etapas del cancer, a través de las experiencias de los
padres como cuidadores de NNyA.

Este estudio contribuira a que el personal de enfermeria genere estrategias que
fomenten una mejor calidad de vida de la familia de NNyA con enfermedad oncoldgica,
utilizando como base su evaluacion diagnéstica, valorando cada situacion familiar como
particular, generando planes integradores con una mirada digna y humana para que el
cuidador pueda afrontar la situacidon adecuadamente resultando en una mejor calidad de

vida para él, el nifio, y para el nucleo afectivo.

3.7 OBJETIVOS

Objetivo primario
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Conocer las experiencias y necesidades de los padres cuidadores de NNyA

diagnosticados de cancer que concurren al servicio de pediatria en el Hospital Zonal

area Bariloche.

Objetivos secundarios

Describir las experiencias percibidas por los padres cuidadores de NNyA
diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche, durante el inicio de la

enfermedad.

Identificar las experiencias y necesidades percibidas por los padres cuidadores
de NNyA diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche, durante el

diagnéstico y tratamiento de la patologia.

Conocer las experiencias y necesidades de los padres cuidadores de NNyA
diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche durante la

hospitalizacion.
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4 MATERIALES Y METODOS

Se ha realizado un estudio cualitativo, el disefio utilizado fue el analisis del contenido.

El enfoque cualitativo es un proceso inductivo contextualizado en un ambiente
natural, esto se debe a que en la recoleccion de datos se establece una estrecha relacion
entre los participantes de la investigacién sustrayendo sus experiencias e ideologias en
detrimento del empleo de un instrumento de medicion predeterminado. Este enfoque se
caracteriza también por la no completa conceptualizacion de las preguntas de investigacion
y por la no reduccién a numeros de las conclusiones sustraidas de los datos, ademas busca
sobre todo la dispersion de la informacion en contraste con el enfoque cuantitativo que
busca delimitarla. El enfoque cualitativo tiene una gran amplitud de ideas e interpretaciones
que enriquecen el fin de la investigacion. El alcance final del estudio cualitativo consiste en
comprender un fenédmeno social complejo, mas alla de medir las variables involucradas, se
busca entenderlo (Hernandez, 2003).

El analisis del contenido es un método que busca descubrir la significacion de un
mensaje en cualquier tipo de documento, en este caso de entrevistas individuales
semiestructuradas a padres cuidadores de NNyA diagnosticados con cancer antes de los
15 afos en el Hospital Zonal Bariloche. Los objetivos del analisis del contenido consisten
en “identificar los codigos utilizados por el emisor del discurso, su contenido manifiesto, el
contexto en el que surge y se desarrolla el mensaje, y descubrir y evidenciar sus contenidos
latentes” (Guix O, 2008). En el andlisis de contenido en las investigaciones cualitativas se
utiliza un conjunto de técnicas interpretativas del sentido oculto de los textos. Este tipo de
analisis no solo se basa en la interpretacion del contenido manifiesto del material analizado,
sino que se debe analizar el contenido social donde se desarrolla el mensaje (Andréu Abela,
2018).

Para realizar el procedimiento del analisis de contenido cualitativo las categorias se
llevan a cabo a partir del modelo de desarrollo deductivo. Esto quiere decir que las
categorias se formularan a partir de la teoria generando un sistema de cddigos que se
aplican al texto o fuente de informacion.

En cuanto al tipo de muestreo se realizé la seleccion en base a aquellas unidades
que garantizaron mejor cantidad (saturacion) y calidad (riqueza) de la informacion. Por este
motivo la seleccion de muestreo fue intencional ya que los sujetos no fueron seleccionados
al azar. Para la codificacién se categorizé por dominios. Se utilizaron dos tipos: comunes
(utilizados por la generalidad de las personas) tales como edad, genero, y formacion
académica. Por otro lado, también se emplearon codigos especiales, es decir, los utilizados

por grupos sociales en sus respectivos campos profesionales, en este caso en el campo de
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la salud. La forma de codificacion se realizé6 de manera inductiva, centrandonos en la
situacion o vivencia de cada paciente/cuidador identificando dimensiones relevantes para el
campo de la enfermeria, oncologia infantil y sistema de salud.

Por ultimo, se realizé la validacion del analisis a través de la comparacién del
conocimiento teérico se comprobd que la formulacién de los focos tematicos seleccionados
y expuestos en las entrevistas fueron relevantes y estratégico para conferir informacién de

valor.

4.1 UNIDAD DE MUESTREO

El material de estudio fueron las entrevistas realizadas a cuidadores principales de
NNyA de hasta 15 afos con diagndstico de cancer atendidos en el servicio de pediatria del
Hospital Zonal Bariloche. Por cuidador principal se entiende a todo "miembro del hogar
familiar que se encarga habitualmente de cuidar la salud del NNyA y/o dedica mas tiempo

a actividades de cuidado de salud dentro del hogar.

4.1.2 Criterios de inclusion
- Ser cuidador principal de un NNyA de hasta 15 afos con diagnostico de
cancer, atendidos en el servicio de pediatria del Hospital Zonal Bariloche o tener 18 afios o

mas o acceder a participar de la investigacion y firmar el consentimiento informado.

4.1.3 Criterios de exclusion

- Tener menos de 18 afios. o Recibir retribucion econémica por el cuidado del
NNyA con cancer.

- Negarse a participar o no estar dispuesto a firmar el consentimiento

informado.

4.2 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

La recoleccion de datos re realiz6 a partir de una entrevista con preguntas
semiestructuradas. El investigador tenia un conjunto de temas sobre los que le interesaba
que trate la entrevista y a medida que el informante hablaba, se introducian preguntas sobre
estos temas. El orden de los temas y de las preguntas se vio condicionado por la
conversacion. Las entrevistas semiestructuradas dan la posibilidad de introducir nuevos
temas, categorias emergentes que el investigador no habia contemplado. Este es el tipo de
entrevista mas utilizada en la investigacion cualitativa, ya que hay un grado razonable de
control por parte del investigador y un cierto grado de libertad en las respuestas del

entrevistado. La entrevista se presenta en el anexo 1.
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4.2.1 ASPECTOS ETICOS

A toda persona participante se le pidié que completase el consentimiento informado
(Anexo 2) antes de la entrevista para asi obtener las autorizaciones pertinentes. En el
espacio destinado por el Hospital Zonal Bariloche se grabaron las entrevistas utilizando
grabadora de voz, para su posterior analisis; cabe destacar que la informacién recopilada
solo se utilizé con fines académicos y solo la tesista y sus directoras tuvieron acceso a dicha
informacién. Luego de realizar la recopilacion y analisis de los datos se descartaron las
grabaciones para resguardar a los participantes. Toda la informacion recopilada en este
estudio fue confidencial. Nadie, excepto el equipo de investigadores y el Comité de Etica
tuvo acceso a las entrevistas.

El proyecto de investigacién fue avalado por el Comité de Evaluacién Etica de
Proyectos de Investigacidén en Salud Humana da la Provincia de Rio Negro con nimero de
resolucion 2044/22.
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5 RESULTADOS

Se realizaron entrevistas a nueve cuidadores principales de NNyA diagnosticados
de cancer en el Hospital Zonal Bariloche, los cuales ya han transcurrido por las diferentes
etapas de la enfermedad, desde el diagndstico. Las entrevistas se realizaron en el servicio
de pediatria, con previa autorizacion.

En cuanto a las caracteristicas socio demogréficas de los cuidadores el 100%
correspondieron al género femenino. El promedio de edad al momento de ser entrevistadas
fue de 35 anos. El 30% de las madres entrevistadas se encontraban trabajando en el
momento de conocer el diagndstico de cancer de su hijo/a y todas tenian mas hijos ademas
del paciente oncoldgico.

Con respecto a los nifios diagnosticados con cancer uno correspondid a tumor del
sistema nervioso central y 8 a leucemia linfoblastica aguda, de los cuales el 60% de ellos
fueron mujeres. El rango de edad de los nifios con diagnéstico de cancer varié entre 3 y 14
anos y una media de 7 afos. De ellos dos fallecieron, un nifio a la edad de 3 afios y otro a
la edad de 7 afos.

Categorias de contenidos para analizar los discursos de los padres cuidadores
de nifios con cancer.

Para conocer los hallazgos mas importantes de las entrevistas acerca de las
emociones percibidas durante el recibimiento del diagndstico se establecieron 3 categorias
de contenido correspondientes a los hallazgos alcanzados en los discursos de los padres

cuidadores de nifios con cancer: incredulidad, shock, relacion con la muerte (Tabla I).

Categoria Emocién/reaccién

Incredulidad “No lo podés creer, pensas que es algo que no esta pasando”

“Costo asimilarlo, pensamos que nunca nos iba a llegar”

“Yo me hacia en mi cabeza que él no tenia nada, me pelié con

todos, estaba enojada’.
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Shock

“Fue un shock tanto para mi como para su papa, no sabiamos

para donde disparar” “Pensé en ese momento que se me moria”

“Quedé en shock, no podia digerir la noticia. Pensé que era un

error médico”

“Fue como un balde de agua fria” “Nos puso mal”

Relacion con

la muerte

“Nunca me imaginé que la enfermedad oncolégica me iba a tocar
asi de cerca” “Yo pensaba en la muerte, me decian leucemia y

pensaba en muerte”

“Uno dice cancer y piensa en muerte”

” Rogaba que no, me dijeron ‘tiene leucemia’y yo lo neque” “Fue

terrible (...) te nombran cancer pensas en muerte”

Tabla I. Sentimientos y reacciones ante el diagnéstico: incredulidad, shock y relaciéon

con la muerte.

Durante el tratamiento del nifio también se percibieron emociones intensas debido a

los efectos adversos de los farmacos, sintomas propios de la enfermedad y procedimientos

invasivos y dolorosos. En la Tabla |l se analiza el contenido de las entrevistas con relacion

al tratamiento y se categorizan las emociones en: miedo, fatiga, tristeza.

Categoria

Emociones y sensaciones percibidas durante el tratamiento

del nifio

Miedo

“Yo le tenia miedo a la quimio, también les tenia miedo a las
transfusiones, yo decia porque le tienen que poner sangre que no

es de él, lo rechazaba”

Fatiga

“‘Empezd con la quimio, yo le tenia miedo, estaba fatigada.
Después cuando empecé a entender del tema, me quedé mas

tranquila”

Tristeza

“Yo sufria a la par de ella, si ella lloraba yo lloraba, si ella estaba
bien yo estaba bien. Los dos con mi marido, la sufriamos los dos

por igual”

“Me re empastille, no comia, no dormia, lloraba a escondidas”

Tabla Il. Emociones y sensaciones percibidas por los padres cuidadores durante el

tratamiento oncologico del nifio.
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En cuanto a la relacion con el equipo de enfermeria se pudieron destacar lazos de

familiaridad, contencion y cuidado (Tabla I11).

Categoria

Caracteristicas de la atencion

Contencion

“Tuvimos apoyo de todos (...) con mi hijo fueron muy carifiosos”
“Tuvimos mucha contencién, habia noches que por ahi entraba

alguna enfermera y era un abrazo, un acompariamiento”

“Con enfermeria la pasamos bastante bien” “Fueron muy

respetuosas, carifiosas tanto con F. y conmigo”.

“Yo aca estaba sola, para mi fue como si ustedes fueran mi

familia, me alentaban, trataban de calmarnos”.

” Todo excelente, me apoyaron cuando yo caia. Senti que

estaba en mi sequnda casa contenida por todas las chicas”

Calidad en la

atencion

“Las enfermeras muy atentas todo el tiempo’.

“Con todos tengo buena relacion, la atencién con mi hijo fue

buena las 24 horas” “Con ustedes aprendi un montén”

“A D. la re mimaban, le molian las pastillas, buscaban la aguja
mas chiquita”.

“la atencion que recibié T aca fue muy buena, tienen la paciencia

para explicar todo, con ustedes aprendi un montdén, con

enfermeria estoy muy conforme”.

Agradecimiento

“La parte humana es mucha bendicion hacia nosotros” “No me
va a alcanzar la vida para agradecerle todo lo que hicieron por
mi hijo, el hecho de que entren y lo hagan reir un ratito sabiendo

que lloro, que lo van a pinchar’.

“Estoy re agradecida, con V. estaban las 24 horas con él”.

Tabla lll. Relacién con el equipo de enfermeria, caracteristicas de la atencion.
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Para identificar el impacto de la enfermedad en la dinamica familiar se identificaron
dos categorias de contenido a analizar correspondientes a las experiencias de los padres y

familias de nifios en tratamiento oncoldgico: cese laboral, cuidado de los hijos (tabla V).

Categoria Alteraciones en la dinamica familiar

Cese laboral “El trabajo lo deje totalmente, desde que me dijeron lo que ella
tenia, mi hijo dejo el colegio, estaba muy deprimido, cambio el
ritmo de vida que llevabamos”

“El trabajo lo deje totalmente, desde que me dijeron lo que ella
tenia, mi hijo dejo el colegio, estaba muy deprimido, cambio el
ritmo de vida que llevabamos”

“Mi marido estuvo un tiempo sin trabajar, estaba tan mal”

“Yo tuve que dejar de trabajar porque practicamente T esta las
24hs conmigo”.

“Tuve que dejar de trabajar y en mi casa cambio todo”

Cuidado de

los hijos

“Mis hijos se tuvieron que cuidar entre ellos, se cocinaban solos,

nosotros con mi marido nos turnabamos para cuidar a C”.

“Mi otro hijo justo se habia resfriado en la primera internacion, asi

que se tuvo que ir con mi papa’.

“Mi hijo sigui6 estudiando con el apoyo de los amigos y mi hija

quedo ahi, rindio libre”.

Tabla IV. Modificacion de la dinamica familiar.

Otro punto de analisis fueron los miedos posteriores al tratamiento de los padres de
nifos que habian logrado sobrevivir a la enfermedad. El siguiente contenido se categoriza

en miedo, exceso de atencion (Tabla V).
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Categoria

Sensaciones y conductas post-tratamiento

Miedo

“Me da miedo de que la enfermedad vuelva’.

“Cada control es cruzar los dedos (...) siempre estaba mi miedo”.

“Los temores siempre estan, nosotros estamos con eso de llevar a

los chicos a hacerse analisis para un posible trasplante”.

“Temor tengo todos los dias, le miro el cuerpo que no tenga

moretones, ninguna pintita”.

Exceso
atencion

de

“Teniamos la mochila lista, por ahi teniamos que salir de

urgencia”.

“Hoy por hoy le duele la muela y ya salimos rapido al médico para

tratar de solucionarlo”.

Tabla V. Sensaciones y conductas presentes en los padres que cuidadores de nifios

con cancer luego del tratamiento.
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6 DISCUSION

El cancer infantil constituye un conjunto de enfermedades complejas que
producen un suceso de situaciones estresantes y atemorizantes tanto para el cuidador,
para el nifio e incluso para la sociedad, debido a que se ve desafiado el curso normal
del ciclo de la vida ya que se corre el riesgo de que un nifo fallezca antes que un adulto
(Pefa, 2017).

En esta investigaciéon todos los cuidadores principales entrevistados eran
madres. Esto concuerda con una revision bibliografica llevada a cabo por investigadores
qgue buscaban evaluar los efectos psicoldgicos tardios en los padres de sobrevivientes
de cancer infantil donde, de los 15 estudios evaluados, 634 de los que participaron eran
madres y 289 padres (Ljungman, y otros, 2014). Socialmente, la madre es considerada
el eje de la estructura familiar y estan bajo su control diversas tareas, entre ellas, la salud
de los miembros de la familia. El papel de cuidadora es una expectativa que se tiene de
ella y ella también asume dicho rol creando estrategias para llevarlo a cabo de una
manera exitosa. Vivir la experiencia de cuidar un hijo con cancer representa para ella
una lucha; la madre se prepara para un tiempo de batalla. En este trayecto la madre
busca elementos para fortalecerse siendo importante conocercuales son las
herramientas para afrontar la enfermedad oncolégica. Un aspecto que resulta importante
para ellas es conocer a mas personas que transitan la misma situacion, alimentando su
esperanza y sintiéndose acompanada sabiendo que ella no es la Unica que pasa por la

misma situacion (Moreira &Angelo, 2008).

Esta situaciéon tan compleja para el nifio y su nucleo familiar conllevan a transitar
un duelo. El duelo es concebido como la “reaccién natural ante la pérdida de una
persona, un objeto o evento significativo” (Garcia V, Grau A, & Infante P, 2014). Debemos
asumir que el diagnostico de una enfermedad grave conlleva un duelo ya que se pierde
el goce de la salud y la pérdida de llevar una vida normal, ademas de enfrentarse a un

posible desenlace fatal.

La primera reaccion del cuidador principal, ante el diagndstico del nifio es un
shock psicoldgico, el cual puede interferir en la comprension de la enfermedad y del
pronéstico del nifio. Esta situacion puede generar en el cuidador principal un choque
emocional o aturdimiento generando una incapacidad de escuchar o recordar
informacién. Pueden llegar a plantearse si son capaces de manejar la enfermedad del

hijo y la tension que esto genera en toda la familia.
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Oftra situacion que ocurre es la negacién ante el diagnostico por lo que,
generalmente, podemos escuchar a los padres expresar las frases, “no puede ser”,
“¢,Como le estd pasando esto a mi hijo?” Esto sucede en las primeras etapas de la
enfermedad, pudiendo generar que los padres busquen otra opinion médica o
simplemente adoptando una posicion de incredulidad. Si esta negacion es sostenida en
el tiempo puede resultar perjudicial para la adaptacién y adhesion a tratamiento (Pefa,

2017). En el caso de los cuidadores entrevistados se evidenciaron frases como:

“...En el momento en que me dieron la noticia de que F tenia la
enfermedad de la leucemia, fue como que quedé en shock, no podia digerir la

A1

noticia, y lo unico que pensé es que era un error medico” “...Me dijeron tiene
leucemia y yo me decia no, no tiene. Se me vino todo abajo, uno no esta

preparado para eso. Fue terrible para todos”
“...Fue como un balde de agua fria, nos pusimos mal”

Una reaccién frecuente es la ira ante lo injusto de la situacion y muchas veces
aflora el sentimiento de inutilidad ya que la situacion de curacién se encuentra al alcance
de otras personas, en este caso el personal de salud. La ira puede ser dirigida hacia el
cényuge, hacia los profesionales sanitarios e incluso a Dios debido a que necesitan a
alguien a quien culpar en un intento de buscar un sentido a la situacién (Alameda &
Barbero, 2009). Otro punto para tener en cuenta es que presenciar situaciones
incomodas o dolorosas para el nifio como los procedimientos invasivos, las
restricciones, o las sugerencias brindadas por el personal de salud pueden provocar un
enojo desmedido. La fase de hospitalizacién y tratamiento es una de las etapas mas
dificiles de afrontar ya que el hospital es percibido como un lugar amenazante,
generador de estrés. Este punto es importante ya que, si no encuentran una manera
positiva de encausar la ira, podria provocar rispideces con el personal sanitario,

entorpeciendo muchas veces los procedimientos y el mismo tratamiento.

“...Yo le tenia miedo a la quimio, también les tenia miedo a las
transfusiones, yo decia porque le tienen que poner sangre que no es de él, lo
rechazaba. Supuestamente yo me hacia en mi cabeza que él no tenia nada, me

pelee con todos, estaba enojada’.

Un sentimiento que también transitan en este proceso es la pena o angustia. Esto
es provocado por el diagndstico de cancer, al ver el sufrimiento del nifio tras los
procedimientos invasivos y al plantearse la posibilidad de pérdida teniendo que lidiar con
esto por el resto de sus vidas. Estas emociones suelen perdurar de forma prolongada

ya que produce gran afliccion y tristeza imaginar la posibilidad del fallecimiento del nifio.
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(Pefa, 2017). Es por esto, que los cuidadores expresaron emociones relacionadas con

la tristeza y la desesperanza en varias ocasiones durante la entrevista:

“...Me re empastille, no comia, no dormia, lloraba a escondidas”

“...Yo sufria a la par de ella, si ella lloraba yo lloraba, si ella estaba bien yo

estaba bien. Los dos con mi marido, la sufriamos los dos por igual”

Otra emocién que aflora en estos casos es la culpa, y la incertidumbre. La ultima
esta estrechamente relacionada con el acercamiento a la muerte. Si bien el prondstico
de las enfermedades oncoldgicas infantiles es bueno ya que la tasa de supervivencia
ronda entre el 84,7% y el 85,9%, los padres tienen que vivir con la incertidumbre de si
su hijo sobrevivira o no (Instituto Nacional del Cancer, 2021). Es Iégico que los padres

refieran frases como:

LA

“Quede en shock, pensé que era un error médico”, “se me vino todo abajo,
fue terrible porque uno no esta preparado para eso, te nombran cancer

muerte”

“Yo pensaba en la muerte, me decian leucemia y yo pensaba en la muerte”

Otro aspecto que puede llegar a generar incertidumbre o duda es como solventar los
gastos médicos, la propia adaptacién al tratamiento que llevara a cabo su hijo y el estado
de salud de otros hijos en caso de que los hubiera (Pena, 2017).

En cuanto a la culpa diversas investigaciones han demostrado que juega un papel
fundamental en los cuidadores, especialmente en las madres. Un estudio llevado a cabo en
México el cual buscaba evaluar las experiencias de padres de hijos con diagndstico de
cancer en un Hospital Infantil durante el ano 2019 arrojé que, una vez recibido el diagnostico,
los padres buscan la causa del por qué su hijo enfermé. Las madres en este estudio
conjeturaron que tal vez ellas hicieron o dejaron de hacer algo importante en el periodo de
embarazo o que los han expuesto de manera no intencional a quimicos utilizados en la vida
cotidiana como por ejemplo los repelentes de mosquitos (Cruz S, 2020). En relacion al tema

cuidadores refirieron frases como:

“...Lo que pensé fue porque a mi, si yo venia haciendo las cosas bien, come

bien, tiene las vacunas y me cuestione todo”

Dentro del proceso de transitar la perdida de la salud de un hijo con una enfermedad
que reviste gravedad es importante poder generar estrategias para que, tanto el nifio como

el cuidador principal, pueda llevar a cabo el camino de forma resiliente. Como hemos
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descrito anteriormente enfrentar una enfermedad croénica y degenerativa como es el cancer
genera un gran numero de estresores, cambios y pérdidas por tener que adaptarse a la
nueva situacion, asumiendo que el cancer es una experiencia estresante, compleja y
traumatica. El estrés generado por cuidar a un hijo con cancer es producido porque las
demandas del cuidador rebasan los recursos disponibles en el ambiente, por lo que es de
vital importancia que el personal de salud detecte las demandas y colabore a que el cuidador
adquiera habilidades para sobrellevar la situacién (Miaja A & Moral, 2015). Un estudio
llevado a cabo en el afio 2006, en la ciudad de New York, encontré que cuando un individuo
se enfrenta a pérdidas significativas es propenso a generar emociones negativas y a una
disminucion transitoria en su capacidad de funcionar disminuyendo estos fendmenos en la
medida que el sujeto posee mayor resiliencia (Mancini & Bonanno, 2006).

Una investigacion que evaluaba la relacion de las respuestas psicologicas de duelo
ante la pérdida de la salud con la resiliencia, variables demograficas y religiosidad mostro
que el apoyo y la cohesién familiar aportaban beneficios a nivel fisico y mental. Otro punto
que destaco esta investigacion es que los ingresos econdmicos bajos dentro de la familia
tienen un impacto negativo ante la enfermedad ya que esto puede generar ansiedad y
depresion. En cuanto a la religiosidad evidencié que participar en servicios religiosos
disminuy6 sentimientos negativos como la ira, depresién, etc. (Miaja A & Moral, 2015).

El cancer pediatrico produce cambios en la dinamica familiar para adaptarse a las
exigencias de la enfermedad, que puede serimpredecible y disruptiva, y convertirse en parte
importante de la vida familiar (Grau Rubio, Claudia Espada Barén, Mari Carmen, 2012). Los
participantes en este estudio han tenido que modificar por completo su estilo de vida para
lograr brindar un cuidado 6ptimo a sus hijos. Varios tuvieron que abandonar sus trabajos
para dedicarse al cuidado de sus hijos de manera permanente.

Respecto de esta variable los cuidadores manifestaron frases como:

“El trabajo lo deje totalmente, desde que me dijeron lo que ella tenia, mi hijo
dejo el colegio, estaba muy deprimido, cambio el ritmo de vida que

o

llevabamos” “mi marido estuvo un tiempo sin trabajar, estaba tan mal; mi hijo

sigui6 estudiando con el apoyo de los amigos y mi hija quedo ahi, rindié libre”.

“Mis hijos se tuvieron que cuidar entre ellos, se cocinaban solos, nosotros

con mi marido nos turnabamos para cuidar a C”

“Tuve que dejar de trabajar y en mi casa cambio todo, la alimentacion, la
limpieza, no nos animabamos a contarle a nadie, vivia encerrado, entonces
mi familia se fue cerrando, yo no queria que nadie sepa y es hasta el dia de

”

hoy
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Luego del diagnostico se producen cambios en la vida cotidiana del NNyA. La
educacion del nifio enfermo de cancer es un elemento fundamental en la consecucion de
una buena calidad de vida y se vera afectada por las caracteristicas de la enfermedad, los
tratamientos, y sus secuelas. Como consecuencia de la aplicaciéon de estos tratamientos, el
nifo vera alterada la continuidad de su proceso educativo, ya que permanecera largos
periodos hospitalizado, o en el hogar, sin poderse reincorporar a la escuela hasta que no se
restablezca su sistema inmunoldgico. Esto implica la creacion de servicios educativos en el
ambito hospitalario (aulas hospitalarias) y en el hogar (asistencia educativa domiciliaria), de
tal manera que pueda mantenerse la continuidad escolar del nifio enfermo (Grau Rubio,
2005). En relacién con como se modificéd la escolarizacién de los nifios durante la fase de

diagnéstico y tratamiento refirieron lo siguiente:

“El colegio directamente lo dejo, retomo a medias, tuvo una recaida y

continua en tratamiento por secuelas de la enfermedad, del portacath”

“Ella a la escuela fue después de 7 meses, yo no queria que valla, tenia
miedo, pero los médicos le dijeron que necesitaba la compafriia de sus amigos

y finalmente los compafieritos la recibieron super bien”

“Nosotros hicimos como que la casa nuestra era una casita de cristal para
ella, no iba a la escuela y ahora tampoco esta yendo, le compramos juegos

para la casa”

“Fl tuvo que dejar la escuela, ya no salia, no tenia vinculos con amiguitos,

paso de estar con mucha gente a estar solo”

La relacion con los profesionales es bien valorada por las madres, tanto en el
trato como en el apoyo recibido. Conocen por su nombre a todos los profesionales que
estan en contacto con ellos, hablan de ellos de forma extraordinaria, destacando su
apoyo continuo y su dedicacion, lo que denota la buena y estrecha relacion existente
durante todo el transcurso de la enfermedad, que hace que las madres entrevistadas
consideren casi como parte de su familia a los profesionales que los han estado
atendiendo (Carrion, 2005). Son muchas las experiencias relatadas entre las que se

destacan las siguientes:

“Todo muy excelente, me apoyaron cuando yo caia, siempre tenia un hombro,
un brazo de todas, senti como que estaba en mi sequnda casa, estaba contenida
por todas las chicas, a D la re mimaban, la re cuidaban. Me senti contenida por

todos”
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“Yo lo que senti es que al no tener familia aca, senti como que aca era mi
hogar, como que fueron ustedes mi familia, sentimos mucho apoyo con todo

el equipo de pediatria”

“Estoy muy agradecida con todo el equipo de enfermeria, ellas estaban las
24 hs con V, el médico iba lo revisaban y listo, pero las chicas eran las que

estaban las 24 hs con él, no me puedo quejar”

“La atencién que recibié T aca fue muy buena, tienen la paciencia para
explicar todo, con ustedes aprendi un montén, con enfermeria estoy muy

conforme”

En general, la proyeccion de todas las madres-cuidadoras es que el tratamiento de
sus hijos o hijas termine con éxito y puedan recuperarse de su enfermedad para poder
continuar su vida normal y volver todos a ser la familia de antes. Respecto a esto ellas

manifiestan:

“El resultado fue muy bueno, ella salio sin rastros de la enfermedad, pero a

raiz de las quimios quedo con trombosis pulmonar”

“Ya le dan el alta oncolégica, después de que salié de mantenimiento siempre

bien, D esta re bien”

“Cuando ella termino las quimios seguia dando restitos de células malas, la
doctora esta preparando todo para que los hermanos se hagan analisis para

trasplante, para otro tratamiento”
“El esta bien, tuvo una buena respuesta a la quimioterapia”

“T esta bien con la enfermedad, la tiene controlada, respondié al tratamiento

bien”

No cabe duda de que transitar el rol del cuidador principal es una situacion estresante
y agotadora, no solo por la enfermedad en si, sino ademas por el tratamiento que conlleva,
la alteracién de la vida del nifio y de la familia entre otros. Los efectos de los tratamientos
oncoldgicos generan angustia en los padres ya que los nifos deben atravesar por
procedimientos invasivos que generan dolor, miedo y angustia, sumado a los efectos
adversos de los tratamientos y los sintomas de la enfermedad; como lesiones en mucosas,
caida del cabello, disminucion del apetito, nauseas, agotamiento, infecciones, etc.

Generar una red de contencidén hacia los cuidadores principales de pacientes
infantiles oncoldgicos es de gran importancia. Diversas investigaciones han descripto como
afrontar esta situacién de manera ineficaz puede producir efectos negativos a largo plazo

en estas personas, como por ejemplo la presencia de sintomas psiquiatricos, malestar
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psicolégico, estrés postraumatico, ansiedad, etc. (Campifio V & Duque, 2016) (Ljungman, y
otros, 2014).

La magnitud del impacto del diagnostico, participar en el cuidado del nifio durante el
tratamiento y la alteracion de la dinamica familiar hace que el abordaje del cuidado sobre el
nifo y familia sea multidisciplinario y se realicen intervenciones en mas de una oportunidad.
Es de vital importancia introducir estrategias que den respuesta a las necesidades
emocionales, sociales, psicoldgicas y educativas ya que de esa manera se podra brindar
una atencién integral amplia, pudiendo responder a las caracteristicas propias y personales
de cada familia.

Investigando bibliografia de habla hispana se evidencia una escasa publicacién
sobre abordaje integral de los nifios y adolescentes con cancer en atencion primaria, los
pocos articulos publicados en la web al respecto se centran en orientar a los profesionales
de la salud sobre indicios que pudieran indicar que un paciente tenga un diagnostico de
dicha enfermedad. No obstante, existen organizaciones avaladas por profesionales
oncoélogos que ofrecen publicaciones orientadas a los familiares y pacientes con cancer en
etapa infantil. Una de ellas posee, ademas, una idea novedosa: un grupo de contencién
integrado por padres y nifios que han pasado por la experiencia. Se coordina un grupo de
padres de NN y A en tratamiento para que puedan compartir sus experiencias, grupo de
padres que atraviesan el duelo para que puedan sentirse acompanados, asesoramiento y
orientacion a escuelas entre otros (Fundacion Flexer, 2024).

Brindar informacion adecuada a la poblacion en general es una medida
imprescindible para derribar mitos sobre el cancer. En la actualidad, el uso de Internety las
redes sociales hace mucho mas facil compartir y difundir informacion errénea sobre temas
de la salud. Un estudio reciente se revel6 que, en los articulos mas populares publicados
en las redes sociales entre 2018 y 2019 sobre canceres mas habituales, uno de cada tres
contenia informacién falsa, imprecisa o engafiosa. Expertos sefialan que esto podria afectar
las decisiones sobre la atencion médica y la salud de las personas. Profesionales oncélogos
y expertos en comunicacién sobre la salud sugieren una serie de medidas para abordar este
problema entre ellos mantener una comunicacion abierta, escuchar a los pacientes sin
juzgarlos, colaborar con ellos para decidir sobre los examenes de deteccion y el tratamiento
del cancer, y ofrecer recursos para obtener mas informacion (Instituto Nacional del Cancer
(NIH), 2021).

Resulta interesante lo que arrojé un estudio cuyo objetivo fue evaluar la veracidad
de la informacién sobre diferentes tipos de cancer de articulos mas populares publicados
en las redes sociales. Para esto se escogié dos expertos de cada tipo de cancer para que
puntuaran la confiabilidad del contenido. Concluyeron que el 77% de estos contenian

desinformacion, informacion dafnina o potencialmente dafiina como efectos peligrosos de un
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tratamiento recomendado; demora o ausencia de atencién médica para una enfermedad
tratable o curable o dafio econdmico (como desperdicio de dinero). Los articulos analizados
fueron 200, los cuales habian sido difundidos a través de medios de noticias tradicionales,
blogs personales, Facebook, Twitter entre otros (Johnson, Parsons, Dorff, Moran, & Ward,
2022).

Analizando estos puntos resulta imprescindible el rol del enfermero en difundir
informacién fidedigna a la poblacion brindando asesoramiento a familias, escuelas y
empresas entre otras instituciones.

La enfermera tiene un papel fundamental en la atencion del cancer infantil, actuando
de eslabon intermediario entre el nifio y su familia y los restantes profesionales del equipo.
Cuando se esta a cargo de un nifio con cancer se debe conocer a fondo la psicologia normal,
tener nociones sobre la enfermedad en si misma, los potenciales efectos secundarios del
tratamiento, y ser capaz de comprender perfectamente el impacto emocional de los
sentimientos de pérdida y dolor y de crear un ambiente que proporcione bienestar fisico y
emocional, tanto al nifio como a su familia; pasamos muchas horas junto al nifio y su familia,
en la mayoria de ocasiones seremos la primera persona a quién recurriran los padres en
demanda de apoyo. En el momento de recibir la primera informacion médica, los padres no
estan emocionalmente capacitados para asimilarla y sera después de un periodo de
reflexiébn cuando acudiran a nosotras en busca de una confrontacion o incluso una negacion
de lo que han oido.

Por ello debemos conocer la enfermedad y estar al corriente de la informacion
suministrada, (acordar con el médico y los padres la informacion que se le va a dar al nifo),
hablar con un lenguaje claro, nunca mentir y evitar contradicciones. Nunca presuponer lo
que les angustia. Hay que saber escuchar. A veces, el silencio es mas elocuente que las
propias palabras. No debemos perder de vista que casi siempre que los padres recurran a
nosotras sera en la habitacion del nifio, donde éste es testigo permanente de todo lo que
ocurre a su alrededor, incluso aunque aparente estar dormido o concentrado en sus juegos,
y es peligroso que reciba informaciones incomprensibles o dolorosas para él o que perciba
actitudes ambiguas por parte de sus padres y ante las que probablemente no buscara
ninguna explicacion, simplemente callara y sacara sus propias conclusiones (Ibanez.,
CUIDADOS DE ENFERMERIA DEL NINO ONCOLOGICO Y SU FAMILIA, 2010, pags. 1,7)

Tanto a nivel nacional como internacional se han creado diferentes organizaciones
con el objetivo de brindar apoyo econémico, emocional y de necesidades informativas
tratando de que los NNyA y seres queridos puedan sobrellevar la situacion de la mejor
manera.

Durante el afio 2022 se sanciono en Argentina la Ley 27.674 de Proteccion integral

del nifo, nifia y adolescente con cancer. Dicha ley tiene como objetivo priorizar el abordaje
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integral y garantizar la equidad y accesibilidad a todos los NNyA con cancer durante todas
las fases de la enfermedad. A través del Certificado Unico Oncopediatrico (CUOP) pueden
acceder a los beneficios establecidos en dicha ley. EI CUOP tiene dos estados, el
tratamiento activo, que abarca desde el diagnéstico, tratamiento y finalizacion del mismo y
los beneficios abarcan cobertura 100% de las practicas, asignacion econdémica y licencia
laboral para uno de los progenitores, gratuidad en la utilizacién de transportes publicos,
acceso a la educacion domiciliaria y acceso a una vivienda adecuada o adaptacion de la
misma en aquellas familias en situacion de vulnerabilidad social. La siguiente fase es el
CUOP Control. Se entiende por control al lapso de la finalizacion del tratamiento hasta 5
anos posteriores de este o hasta el cumplimiento de los 18 afios inclusive. Los beneficios
en esta etapa incluyen los mencionados anteriormente excepto la asignacién econémica y
licencia laboral para uno de los cuidadores (Ministerio de Salud de la Nacién, 2023).

Ademas, a nivel nacional, existen organismos de este caracter, una de ellas es la
Fundacion Onco Hematoldgica Pediatrica Argentina. Dicha institucion fue creada por un
grupo de ciudadanos y personal de salud con el objetivo de asistir de manera integral al
NNyA y grupo familiar contribuyendo a mejorar las condiciones habitacionales, ofreciendo
informacioén de utilidad sobre aspectos relacionados con la enfermedad y a dotar y mejorar
los servicios hemato oncolégicos hospitalarios.

A nivel mundial, en diferentes paises, se han creado publicaciones de caracter
informativo para brindar soporte tanto a los NNyA con cancer como a su entorno en general.
Por ejemplo, la Sociedad Nacional del Cancer Infantil (The National Children’s Cancer
Society) de los Estados Unidos ha creado una serie de guias dirigidas a personas segun el
rol que cumplan, padres, NNyA con cancer, compaferos de escuela y amigos de los
pacientes entre otros.

Entre las publicaciones se destacan “El otro lado de la montafa: una guia para
padres sobre como sobrevivir al cancer infantil”, “La vista desde aqui arriba: su guia para
sobrevivir al cancer infantil” y “Puedo mover montafias”. La primera se desarrollé para
padres y familias a lo largo de cada etapa del tratamiento de los hijos, aborda temas como
las luchas emocionales y espirituales hasta el seguro médico, la escuela y la familia. La
segunda publicacion estd recomendada para adolescentes mayores de 15 anos y posee
informacién relevante sobre diferentes aspectos de la supervivencia tanto en materia
emocional, escolar y en las relaciones con sus pares. La Ultima guia esta destinada a
pacientes de 8 a 12 afios que estan en tratamiento. Dicha publicacion aborda de manera
creativa como es el proceso de la enfermedad y el tratamiento (The National Children’s
Cancer Society, 2023).

Este estudio contribuird a que el personal de enfermeria genere estrategias que

fomenten una mejor calidad de vida de la familia de NNyA con enfermedad oncoldgica,
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utilizando como base su evaluacion diagnéstica, valorando cada situacion familiar como
particular, generando planes integradores con una mirada digna y humana para que el
cuidador pueda afrontar la situacién adecuadamente resultando en una mejor calidad de

vida para él, el nifio, y para el nucleo afectivo.
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7 CONCLUSION

El cancer pediatrico presenta afecciones fisicas y psicologicas, pero ademas
escolares, sociales y econdmicas. Las experiencias y necesidades de los padres cuidadores
de nifios y adolescentes diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche varian
segun los momentos de la enfermedad. Incorporar la perspectiva de los cuidadores aporta
una informacion muy importante para mejorar la calidad de la atencién de los servicios
dirigidos a ellos. Cabe destacar que desde mi experiencia particular el cancer pediatrico
presento uno de mis mayores retos, pensar en esta patologia en el nifio y en especial el
fallecimiento por esta enfermedad, resulta abrumante y complejo el abordaje desde el
comienzo.

En el presente estudio se evidencia que todos los cuidadores principales de nifios y
adolescentes diagnosticados con cancer entrevistados son las madres. En el caso de esta
patologia la familia completa esta implicada y afectada por el estado de salud del nifio,
aunque la madre de forma permanente es la que se responsabiliza del cuidado del hijo
enfermo.

Las madres cuidadoras expresan que su primera impresion es abrumante. Durante
las entrevistas se relaciona el cancer con muerte de forma directa. El concepto cancer
cambia al conocer las posibilidades de tratamiento y curacion. Se piensa como un
padecimiento largo, con tratamientos complicados que poseen efectos adversos
dificultosos, y con gran revolucion en la vida del nifio y de la familia. Se halla como una
enfermedad crénica que amenaza la vida del nifio y trastorna por completo el entorno
familiar. Esto puede evidenciar el rechazo de las madres hacia los profesionales cuando aun
no han reconocido la enfermedad de su hijo.

Los sintomas secundarios al tratamiento es algo que preocupa a los entrevistados.
La fase de tratamiento es una de las mas dificiles de afrontar, segun las madres
entrevistadas. Los procedimientos invasivos hacia los hijos producen angustia, al ver el
sufrimiento del nifo.

Las madres dejan de trabajar de forma permanente en practicamente todos los
casos Yy los padres en algunas ocasiones. Se deja en algunas oportunidades el cuidado del
nifo enfermo a padres, hermanos mayores y abuelos. Preexisten conflictos escolares no
so6lo en el nifio con esta patologia, sino también en los hermanos, siendo de gran ayuda las

interconsultas con los profesionales de salud.
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9 ANEXOS

ANEXO 1: Entrevista

“Experiencias y necesidades de padres cuidadores de nifias, nifilos y adolescentes

diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche”

DATOS PERSONALES

Edad:

Género:

Edad del nifio al momento del diagndstico:
Fecha de diagndstico:

Diagnostico:

PREGUNTAS

¢, Qué percepcion o conocimientos previos tenia sobre las enfermedades

oncoldégicas?

La primera reaccion: ; Qué pensaste cuando te dieron el diagnéstico? ; Analizaste la
posibilidad de buscar otra opinion médica tras el diagndstico? ;Qué sentimientos

afloraron tras la noticia? ;Necesitaste ayuda profesional?

¢ Como le contaste a tu hijo la situacién? ;Quién le dijo al nifio, cuando y qué le

dijeron? ; Necesitaste de ayuda profesional para abordar al nifio y contarle?

¢ Qué tratamiento/s le hicieron? ;Qué sentiste cuando comenzaron a realizarle el
tratamiento? (Efectos adversos de la medicacion, procedimientos invasivos,

internacion)

¢, Coémo se modificéd la dinamica familiar? (Ausencias en el hogar, cuidado de otros

hijos, trabajo)

¢, Como cambio la vida del nifio durante la enfermedad? (Escuela, juego, actividades

vitales)
¢, Coémo percibiste el apoyo de enfermeria? (cuente alguna experiencia)
¢ Cual fue el resultado del tratamiento?

¢, Como cambio tu percepcion de la salud de tu hijo después de la enfermedad?

¢ Tenés algun temor en la actualidad?
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Experiencias y necesidades de los padres cuidadores de nifias, nifios y

adolescentes diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche

San Carlos de Bariloche, .../.../...-

Este es un formulario de consentimiento informado donde se lo invita a participar
de un estudio para analizar la experiencia que atraviesan padres o tutores ante el

cuidado de nifios con patologia oncoldgica durante y luego de la enfermedad.
Propésito

El propésito de esta investigacion e indagar cual fue la experiencia de los padres
o tutores que han cumplido la funcion de cuidadores principales en nifios con patologia
oncoldgica. Se busca comprender las emociones, dificultades que tuvieron que
atravesar, asi como las fortalezas que adquirieron durante la transicion del evento. Esta
informacién es de vital importancia para poder mejorar la atencion y cuidados que brinda
el personal de enfermeria ya que el Hospital Area Programa Bariloche es un centro

referencial de atencion de nifios con dichas patologias.
Duracién del estudio
La duracion del estudio demandara un afio.
¢De qué se trata el estudio?

Se entrevistara a padres o tutores de nifios que hayan cursado o estén cursando
una patologia oncoldgica y hayan sido asistidos o se asistan en el Hospital Area

Programa Bariloche en la actualidad.

La entrevista la llevara a cabo la enfermera Cecilia Monsalve y se abordaran
temas sobre situacion emocional durante el proceso de enfermedad, alteraciones en la
dinamica familiar debido a la enfermedad, y calidad de vida familiar (cuidador, nifio y

otros seres queridos).
La encuesta demandara aproximadamente 20 minutos.
Riesgos y molestias

Su participacion en este estudio no conlleva ningun riesgo ni molestia ya que se
trata de la recopilacién de datos sobre cémo fue su experiencia en cuidar un nifio con

patologia oncolégica.
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Beneficios

Si usted decide participar de este estudio, los resultados seran utilizados con tres
fines: el primero es académico, ya que se utilizarda como fuente de informacién para la
tesis de la enfermera Cecilia Monsalve para optar por el titulo de Licenciada en
enfermeria. En segundo lugar, esta informacién es de interés para poder mejorar la
atencién de enfermeria del servicio de Pediatria del Hospital Area Programa Bariloche
pudiéndose elaborar posteriormente protocolos de atencidn integral a nifios con
patologia oncolégica y familia. Por ultimo, informar y educar a profesionales y alumnos
sobre los aspectos bioldgicos y psicosociales para tener en cuenta en el manejo de

familias y nifios con diagndstico de cancer. Costo
Este estudio no tiene ningun costo para usted.
Confidencialidad

Toda la informacién recopilada en este estudio sera confidencial. Nadie, excepto
el equipo de investigadores y el Comité de Etica tendra acceso a las entrevistas. En el
futuro, cuando se puedan extraer conclusiones del estudio, los resultados de este podran

ser publicados en revistas cientificas.
Disponibilidad de informacién
Si usted tiene alguna pregunta referente a este estudio, puede comunicarse con:
Cecilia Monsalve: Teléfono 2944415795

Correo electronico: ceciliamonsalve804@gmail.com

Si usted tiene alguna pregunta referente a sus derechos, puede comunicarse

con:

Comisién de Etica y Evaluacién de Proyectos Investigativos en Salud Humana,
Ministerio de Salud de Rio Negro — investigacion@salud.rionegro.gov.ar — 292-420310
int 113.

El derecho a participar y retirarse

Su participacion en este estudio es voluntaria. Usted puede decidir no participar
en este estudio o dejar de participar en cualquier momento sin por ello afectar la

disponibilidad o la calidad de su atencidon médica presente o futura.

47



Testimonios y Firmas

He leido este documento y he entendido el propésito y los procedimientos para
la participacion en esta investigacién. Habiendo aclarado todas mis dudas referentes a
mi participacion en este estudio, voluntariamente doy mi consentimiento para participar
del estudio: Experiencias y necesidades de los padres cuidadores de nifnos
diagnosticados de cancer en el Hospital Zonal Bariloche. Entiendo que tengo plena

libertad para decidir no participar en este estudio de investigacion.

Nombre y apellido completos Firma del entrevistado Fecha
ENTREVISTADO

(En letra de imprenta)

Nombre y apellido completos Firma del entrevistador Fecha
ENTREVISTADOR

(En letra de imprenta)
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10 FIRMAS

San Carlos de Bariloche, 24 octubre 2023.

N° total de hojas: 50

X ].¥ |

Cecilia Mohsalve \\J
Tesista

Firma director Firma co-director
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