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INTRODUCCION

La intervencién de la enfermeria en los &mbitos de la salud define nuestro ser y hacer.
Es por ello que se hace necesario conocerla, difundirla a nuestros colegas y personas
involucradas; de tal modo que poco a poco haya un cambio paradigmatico en el &mbito extra
hospitalario.

La presente investigacidbn se propone valorar la importancia potencial de la
visibilizacién de la enfermeria y la capacidad de actuacion dentro de una institucion abocada a
nifios oncoldgicos que en este momento no cuenta con profesionales enfermeros.

La tematica a desarrollar tiene en cuenta las complicaciones en los nifios como
consecuencia de los efectos producidos en los tratamientos recibidos y durante el periodo de
convalecencia. Se contribuiria al mejoramiento de técnicas y procedimientos, participando en
forma conjunta con nuestros colegas del &mbito hospitalario en un cuidado integral, trabajando
en consonancia con el resto de los profesionales de las diversas areas.

La actual investigacion se llevara a cabo dentro de la Asociacion “Por amor a los nifios”
ubicada en la Calle Roberto Payré 4640, en Mar del Plata. Esta institucion brinda un apoyo
extra hospitalario a nifios con patologias oncoldgicas y de sostén a sus familias. En tal sentido
deseariamos investigar el rol que tendria la enfermeria en la institucion para de esta forma

brindar herramientas y recursos de cuidado a estos nifios y a sus familias.



CAPITULO |

Pregunta Problema
¢Cuadl es el rol y las posibles funciones a desarrollar por el profesional de enfermeria
dentro de una institucion extra hospitalaria dirigida a nifios con patologias oncoldgicas, en la

ciudad de Mar del Plata durante el afo 20217

Justificacion del Tema

La Asociacion Filantropica Civil Por Amor a los Nifios, fue fundada en 1989, cuya
personeria juridica Nro. 10105 — Entidad de bien Publico de la Municipalidad de General
Pueyrredon Nro. 0257, dependiente de la Zona Sanitaria VIII. Esta institucion pertenece a la
Red Nacional de organizaciones de ayuda a nifios y adolescentes con cancer.

Su mision es albergar y asistir a nifios con patologias oncoldgicas que se atienden en el
Hospital Materno Infantil, siendo una casa de transito para quienes no residen en la ciudad en
la ciudad de Mar del Plata y a su vez es sede para los nifios de alto riesgo y bajos recursos de
la ciudad. También se les ofrece asistencia legal, psicolégica, alimentos, ropa y calzado,
juguetes y algunos elementos en calidad de préstamo para sobrellevar la enfermedad

Cuenta con un grupo de personal voluntario, que de manera solidaria cumplen la
funcion de asistir tanto a los nifios como a sus familias en sus mualtiples necesidades.

La institucion por el momento no cuenta con profesionales enfermeros, siendo
atendidos en el ambito hospitalario.

Nuestro objetivo es lograr que el marco de investigacion incluya, fundamentos tedricos-
practicos e interpretar la relacion teoria-empirea de las posibles funciones y roles de la

enfermeria dentro de la institucion: Por Amor a los Nifios.



Por otro lado, se manifiesta un interés particular de relacionar la funcién enfermera
desde un posicionamiento critico al momento de interpelar el rol del quehacer enfermero desde
una mirada holistica en el cuidado de la persona; no dirigida hacia el biologismo tradicional.

Posibilitando una amplitud de mirada en funcién con el tratamiento y acompafiamiento,
teniendo en cuenta los diversos aspectos humanos tales como los psicoldgicos, social-familiar,
espiritual y bioldgicos.

La enfermeria holistica cuya practica esta basada en fundamentos cientificos (teoria,
investigacion, practica basada en la evidencia, pensamientos criticos, reflexion, etc.); y el arte
(relaciones, comunicacion, creatividad, presencia, cuidado), modelo en que se sustenta la
misma, cuyas autoras nos basamos son: Jean Watson, Martha Rogers, Betty Neumann y
Madeleine Leininger; quienes fundamentan el Paradigma de la Transformacion para interpretar
la relacion tedrico-préactica de la enfermeria holistica.

El papel de la enfermeria debe ser visibilizado para poder avanzar y proponer acciones
transformadoras en aquellas instituciones que requieren de nuestra intervencion y se entrelazan
en este caso con la vida de personas que atraviesan un proceso oncoldgico e impactan en el
ambito familiar y social.

Asimismo, mantenemos un interés personal dado a partir de experiencias familiares que
nos han marcado en nuestra propia vida, en relacion a la tematica oncolégica.

Siendo para nosotros un desafio, el reconocimiento de la profesion fuera de los ambitos
tradicionales, muchas veces limitada o condicionada por la labor médica y afirmar su lugar
dentro del &mbito extra hospitalario abocado en el tratamiento de la oncologia.

Se pretende brindar a partir de nuestro analisis y motivacion de estudio, el desarrollo de
una propuesta en el planteamiento de una propuesta teniendo en cuenta el encuadre del ambito

extra hospitalario y la injerencia y participacion del profesional enfermero, propiciando en un



futuro la interrelacion con un equipo interdisciplinario en el desarrollo y funcionamiento de la
institucién anteriormente mencionada.

Ya que la interpretacion del campo de la oncologia ha sido tratada desde una mirada
médica, bioldgica, psicoldgica y social, consideramos que el rol y las funciones de la
enfermeria deben ocupar un lugar preponderante en el trabajo interdisciplinario.

Entendemos que aln resta mucho camino por recorrer y es necesario un fortalecimiento

y visibilidad de nuestra labor en el campo extra hospitalario.

OBJETIVO GENERAL
Conocer cual es el rol y las posibles funciones a desarrollar por el profesional de
enfermeria dentro de una institucion extra hospitalaria dirigida a nifios con patologias

oncoldgicas en la ciudad de Mar del Plata durante el afio 2021.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
Los objetivos serian:

» Conocer la labor que desarrolla la institucion extra hospitalaria — “Por amor a
los nifios”, con relacion a la atencidon y seguimiento de los nifios que asisten a la
misma.

» Conocer las diversas problematicas que afectan a los nifios con patologias
oncoldgicas y a su grupo familiar desde el enfoque de la enfermeria en el ambito

extra hospitalario.



PROPOSITO
Formular una propuesta disciplinar enfermera de incorporacion de personal para un
abordaje integral en cuanto al tratamiento, seguimiento y atencion de los nifios con patologias

oncoldgicas y su grupo familiar dentro de una institucion extra hospitalaria.

CAPITULO Il

ANTECEDENTES

En la presente investigacion se ha hecho una revision bibliografica, incluyendo trabajos
de investigacion realizados, ensayos, tesis, etc. en los cuales se ha desarrollado la tematica de
la oncologia infantil. En ellos se ha observado una particular preponderancia al tratamiento
desde la contextualizacion de la oncologia en el ambito hospitalario; no asi en el ambito extra
hospitalario.

No se han elaborado materiales de estudio de caracter bibliografico en los cuales se
apunte a la mirada extra hospitalaria institucional y su relacion directa con la propia comunidad
0 grupos ante una situacion de acompafiamiento, contencién y asistencia de nifios con
patologias oncoldgicas y su grupo familiar.

Asimismo, se han tomado en cuenta algunos trabajos para contemplar términos que
infieren en el estudio de la investigacion precedente.

Ademas, se realizo una amplia lectura e investigacion sobre los conceptos que abarcan
nuestro trabajo, como lo son, cancer, oncologia infantil, posicionamiento critico enfermero,
encuadre de una institucion extra hospitalaria con diversos autores y pensamientos que abarcan
ideas tales como, grupo familiar y nifiez, voluntariado, rol y funciones enfermeras, entre otros.

Es necesario reivindicar la importancia de la visibilizaciébn de la enfermeria,

propiciando la participacion y actuacion en el campo extra hospitalario. Siendo a través de la



generacién de acciones que fomenten su labor, reconocimiento del quehacer vy
acompafamiento del profesional enfermero en forma conjunta para con el grupo familiar y el
nifo.

A tal motivo se ha puesto en consideracion, la intervencion de una ONG que realiza
una labor activa en ese campo. De aqui surge el desafio, los interrogantes y la bisqueda de una
propuesta superadora en un &mbito no desarrollado, y que puede fortalecerse y generar un
espacio de reconocimiento en el &rea extra hospitalaria.

La temdtica investigativa converge en el desarrollo de la contextualizacion de la
oncologia, y con énfasis en la importancia de la actuacion en la misma para los nifios con
patologias ooncoldgicas infantiles, desde un posicionamiento enfermero.

Razoén por la cual se encuadra la siguiente ONG “Por amor a los Nifos”, que fomenta
y estimula a la atencion de manera integral y holistica del nifio con cancer y su entorno familiar,
siendo a partir de la creacion de un hogar o casa de transito que alberga a nifios en dicha
condicién y su entorno social cercano para contener, apoyar y asistir; articulando en forma
conjunta con el ambito hospitalario (Hospital HIEMI), su intervencion en el tratamiento de
manera dinamica hacia la vinculacion por parte de los voluntarios y el grupo familiar del nifio
de dicha institucion y el personal profesional hospitalario que asiste al momento del tratamiento

oncoldgico.
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MARCO TEORICO

Al iniciar la presente investigacion empezaremos con la definicion de cancer. La
palabra cancer, segun la Real Academia de la Lengua Espafiola, proviene del latin cancer, en
una de las acepciones o significados nos dice:

Enfermedad que se caracteriza por la transformacion de las células, que proliferan de

manera anormal e incontrolada” !

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define: «Cancer» es un término
genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte
del organismo; también se habla de «tumores malignos» o «neoplasias malignas». Una
caracteristica definitoria del cancer es la multiplicacion rapida de células anormales que se
extienden mas alla de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o
propagarse a otros 6rganos, un proceso que se denomina «metastasis». Las metastasis son la
principal causa de muerte por cancer.?

Por lo tanto, hablamos de una gran diversidad de enfermedades que difieren en su
origen, localizacion, tratamiento, prondstico, pero que tienen en comun el crecimiento
descontrolado de células atipicas que puede empezar de forma localizada y diseminarse a otros
tejidos.

El cancer es una enfermedad que se caracteriza por presentar una alteracion de los

mecanismos normales de reproduccion, crecimiento y diferenciacion de las células que forman

L REAL ACADEMIA ESPANOLA: Diccionario de la lengua espafiola, 23. 2 ed., [versién 23.4 en lineal].
<https://dle.rae.es> [15/8/2021].

2 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD Cdncer. [version en linea] https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/cancer#ttab=tab 1 [15/8/2021]



https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer#tab=tab_1
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer#tab=tab_1
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los tejidos. Dicha alteracion produce un crecimiento anormal y desordenado de células
cancerigenas que dan lugar a la formacion de tumores (tumores primarios). Estas células
cancerigenas tienen la capacidad de migrar a otras partes del cuerpo, a través del sistema
linfatico o circulatorio y generar nuevos focos de tumores (tumores secundarios), es lo que se
conoce como metastasis (Puente, de Velasco 2019)3

En la Argentina, segun datos del Registro Oncopediatrico Hospitalario
Argentino (ROHA), el cancer infantil, que en su mayor parte corresponde a leucemias
agudas, tumores del Sistema Nervioso Central, linfomas y tumores solidos, representa la
segunda causa de muerte en este grupo etario luego de los accidentes.*

“El cancer no atafie solo al nifio que enferma, sino que se considera una ‘enfermedad
familiar”, siendo entonces necesario brindar sostén psico-emocional a hermanos, abuelos,
tios, y por supuesto a los propios padres, para que lleven mejor la situacion y adapten sus
rutinas diarias a las nuevas formas de vida que el entorno requiera, todo con el objetivo
primordial de brindar apoyo al nifio enfermo”®

El cancer infantil infiere un término que se usa para describir canceres que se
presentan entre el nacimiento y los 15 afios de edad. Los canceres infantiles son muy poco
frecuentes y pueden ser distintos de los canceres en adultos por la forma en que se forman
y diseminan, el modo en que se tratan y la manera en que responden al tratamiento.

Los tipos comunes de canceres infantiles son la leucemia (que empieza en el tejido
que forma la sangre, como la médula 6sea), el linfoma (que empieza en las células del

sistema inmunitario), el neuroblastoma (que empieza en ciertas células nerviosas), el

3 PUENTE, J. DE VELASCO, G ¢Qué es el cancer y cdmo se desarrolla? [versidn en linea]
<https://seom.org/informacion-sobre-el-cancer/que-es-el-cancer-y-como-se-desarrolla> [16/8/2021]

4 Moreno, F (2015) Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino: incidencia 2000-2013, tendencia temporal
de incidencia 2000-2013 Sobrevida 2000-2009 - 1a ed. - Ciudad Auténoma de Buenos Aires : Instituto Nacional
del Cancer [version en linea]
<https://bancos.salud.gob.ar/sites/default/files/2020-11/62-publicacion-roha-2000-2013.pdf>

5 www.infobae.com/salud - “En Argentina se detectan casi 4 casos de cédncer por dia en menores de 15 afios”.
10/11/20



https://www.argentina.gob.ar/salud/instituto-nacional-del-cancer/institucional/roha
https://www.argentina.gob.ar/salud/instituto-nacional-del-cancer/institucional/roha
https://seom.org/informacion-sobre-el-cancer/que-es-el-cancer-y-como-se-desarrolla
http://www.infobae.com/salud

retinoblastoma (que empieza en los tejidos de la retina), el tumor de Wilms (que es un tipo
de cancer de rifidn) y los canceres de encéfalo, hueso y tejido blando”®

La experiencia de un nifio con cancer y su familia es altamente estresante. Sin
embargo, esto permite una oportunidad para reconocer fortalezas, cambiar roles, aceptar
ayudas, aprender de otros que pasaron por la misma situacién y/o experiencia y compartir
intensamente el tiempo con su grupo familiar. Para que esto suceda ademas de los recursos
internos de entorno es importante el soporte que la comunidad puede brindar, perdiendo el
miedo a acercarse, el temor a impresionarse, valorando que mas alla de estar enfermo de
cancer es un nifio que necesita jugar, ir a la escuela, distraerse, relacionarse, insertarse
socialmente, crecer y desarrollar sus potencialidades

El cancer infantil es considerado por consiguiente una enfermedad familiar. Donde
la enfermeria tiene un importante papel dentro del equipo de salud, sobre todo con lo
relacionado a la informacion suministrada al nifio, grupo familiar o cuidador. EIl ser
responsable de brindar una atencion holistica integral, mirada desde todo el concepto del
cuidado y de tener la capacidad cognitiva para conectarse con el paciente y todo su entorno
familiar y social.

A pesar de este pronostico favorable, el diagnostico de cancer infantil supone una
auténtica crisis, que produce un impacto en la vida de la familia que se ve afectada por lo
que debe ser considerada como una enfermedad familiar. Las necesidades de un nifio con
cancer y su familia son tan amplias que no podrian ser atendidas por un solo grupo
profesional. Para los nifios supone un cambio radical en su entorno y actividades cotidianas

que no solo afecta un enfoque fisico sino también psicolégico y social en los cual su realidad
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5 Moreno, F (2015) Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino: incidencia 2000-2013, tendencia temporal
de incidencia 2000-2013 Sobrevida 2000-2009 - 1a ed. - Ciudad Auténoma de Buenos Aires : Instituto Nacional

del Cancer [version en linea]
<https://bancos.salud.gob.ar/sites/default/files/2020-11/62-publicacion-roha-2000-2013.pdf>



se ven modificada, de aqui la importancia de realizar un tratamiento integral, que debe
llevarse a cabo por un equipo multidisciplinar que debe estar integrado por todos los
profesionales que de manera directa o indirecta participan en el proceso de curacion y
cuidado del nifio y su familia.

Desde esta perspectiva, recibir cuidados de salud engloba una serie de momentos,
que comprenden la interaccion entre varias personas, incluyendo su grupo familiar, red
social y trabajo conjunto en todos los profesionales de la salud que contribuyen a la atencién
del nifio a partir del diagndstico del cancer. El rol que cada familia asume en ese proceso
varia de acuerdo con el tipo de problema de salud y con el grado de desenvolvimiento de
los familiares. EI grupo familiar representa un apoyo esencial para los nifios dentro del
proceso de salud enfermedad.

Dentro de nuestro marco de investigacion, consideramos nuestro posible rol en una
institucion extra hospitalaria que colabora en la recuperacion de nifios que padecen cancer.
Siendo la nifiez el periodo que va desde el nacimiento hasta la pubertad y/ o adolescencia
(0-15 afos). Por ello la importancia de este encuadre observado en la institucion en la cual
realizaremos nuestra investigacion, dedicada al cuidado y atencidn de nifios dentro de ese
rango etario.

Al contemplar el sostén de los diversos actores sociales que se interrelacionan con
el nifio/a, a partir de su enfermedad, resulta necesario comprender que la concepcién de la
familia va méas alla de la definicion tradicional y fenomenoldgica, para trasladarla al

contexto social y comunitario donde se encuentra inmerso el grupo familiar.

13



Existen numerosas definiciones de familia, segin la disciplina y las diferentes
concepciones tedricas existentes. A partir de la década de los sesenta uno de los enfoques
mas utilizados en la familia parte de la teoria general de los sistemas (Revilla L., 2007)’

Este enfoque de la familia, considera al sistema como un conjunto de elementos de
interaccién dindmica, donde cada uno de ellos cumple una funcién con respecto al todo,
pero éste no es reducible en sus partes, y su funcién es mas que la simple suma de ellos.

Son ejemplo de influencia de esta corriente, Martha Rogers quien reconocia a la
persona como un ser humano unitario, un sistema abierto que se comporta como un campo
de energia el cual no deja de cambiar e interaccionar con su entorno. En este sentido, se
considera a la persona como un todo que es mas grande que la suma de sus partes y diferente
a éstas.

Esta aproximacion al concepto de la familia como unidad de interaccion de cada uno
de sus miembros con el entorno, es la base en la que se fundamenta el entendimiento de
como puede afectar un proceso de enfermedad en todas las dimensiones de un sistema
familiar.

De acuerdo la situacion al actual en el contexto de la enfermedad oncologica y el
impacto producido no solo en la propia realidad del nifio sino también en su entorno, surge
en un primer aproximamiento la intervencion el ambito hospitalario para el tratamiento,
atencién y seguimiento por parte del personal sanitario para llevar a cabo las acciones y
medidas para la contencion de las necesidades generadas desde el conocimiento del
diagndstico dado por el personal médico y llevado a cabo por un equipo interdisciplinario
(donde aqui interviene activamente y ejerce un rol preponderante) la presencia del personal

enfermero durante todo el proceso de la enfermedad.

7 Revilla, L. (2007) La familia como sistema. FMC - Formacion Médica Continuada en Atencién Primaria. 14.
10.1016/S1134-2072(07)74016
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Es desde el &mbito hospitalario, donde se visibiliza y da fuerza la labor enfermera y
sus acciones son fundamentales para el abordaje del nifio con cancer.

Entendiendo asi, el &mbito hospitalario como aquel capaz de dar cuenta en la
atencion, a partir de los recursos de indole material y la actuacion del personal sanitario
durante el periodo de atencion para la enfermedad oncoldgica.

Siendo esta una enfermedad social, que no solo afecta al nifio, sino también a su
amplio entorno, es donde se entiende que el ambito hospitalario no es solo la Unica
herramienta de intervencién o de actuacion por parte de los diversos profesionales que
interactlan para satisfacer las necesidades planteadas al momento del conocimiento y
tratamiento de la enfermedad.

Es parte del desafio de la presente investigacion dar cuenta de la importancia del
espacio extra hospitalario para abordaje integral del nifio con cancer y su grupo familiar.

Dando cuenta a este espacio, como aquel capaz de ser un receptor de contencion,
acompafiamiento vivencial de diversos actores sociales con caracteristicas comunes
compartidas en las cuales pueden expresar sus sentimientos, emociones, experiencias,
contenidos afectivamente y desde lo vincular por voluntarios y personal sanitario para su
cuidado holistico, articulando con el ambito sanitario para su tratamiento integral.

Razon por la cual es importante comprender los diversos roles y funciones del
personal enfermero para cuidado y atencion del nifio y su entorno familiar.

“Las necesidades de un nifio recientemente diagnosticado de cancer, y las de su
familia directa mas cercana, fundamentalmente los padres y hermanos, son tan amplias que
un unico grupo profesional nunca podria abarcarlo. Es por este motivo que las enfermedades

oncoldgicas se tratan de manera multidisciplinar con meédicos pediatras, psic6logos,
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trabajadores sociales y enfermeria” (Martinez L, 2012)8 . Cada disciplina aporta una labor
en el cuidado del nifio y toda su familia, ya que no se puede olvidar que el cancer es
considerado como una enfermedad familiar, dado que genera cambios en la vida de cada
uno de sus miembros.

“Por sus especiales caracteristicas la asistencia 6ptima al nifio oncoldégico y su
familia incluye la aplicacion de todas las modalidades terapéuticas y recursos disponibles”
(Martinez Ibafez Ma., 2000)°

Al partir de esta conceptualizacion consideramos que podria ser igualmente aplicada
tanto en el &mbito hospitalario como en el campo extra hospitalario.

Este es el concepto de tratamiento integral que debe llevarse a cabo por un equipo
multidisciplinar integrado por todos los profesionales que de manera directa o indirecta
participen en el proceso de curacion y cuidado del nifio y su familia. “La enfermera tiene un
importante papel dentro de este equipo debido a que ocupa una posicidn estratégica en el
triangulo familia, nifio y equipo asistencial” (Gonzalez C, 2005)!°. Actla de eslabon
intermediario entre el nifio y su familia y los restantes profesionales del equipo.

El contacto del personal de enfermeria. “En definitiva, dentro de este marco
conceptual sobre la labor del profesional enfermero, se constata que los cuidados no sélo se
relacionan los aspectos biomédicos de la enfermedad que padece el nifio, sino que se

requiere un tratamiento integral de toda la familia” (Peinado Barrasco MC. 2007)!

8 Reild Martinez Investigacion en Educacién Media (online). Vol. 1 Nro. 3 Marco conceptual del proceso de
Investigacion, L. 2012

9 Martinez Ibafiez, Ma. Angeles (1997) Cuidados de Enfermeria del nifio oncoldgico y su familia. [version en
linea] <www.uclm.es/ab/enfermeria /revistaoncolo7.htm (01/03/2010)>

10 Gonzélez N. Aladefe (2015) Competencias profesionales en enfermeras que desempefian su labor en
cuidados intensivos N° 1 vol. 5 [versidn en linea] <www.enfermeria21.com (01/01/2015)>

16

1 peinado Barrasco, MC, & Granados Matute, AE, & Fraile Rodriguez, P. (2007). ACTUACION DE ENFERMERIA
ANTE EL NINO CON CANCER: PLAN DE CUIDADOS. Enfermeria Global, 6(2), 1-14. ISSN: Disponible

en: https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=365834735016



http://www.uclm.es/ab/enfermeria%20/revistaoncolo7.htm
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Enfermeria acompafia a las familias en todo este proceso y es a través de la informacion, la
comunicacion y la administracion de cuidados integrales como lo va a conseguir.

El rol de enfermeria es fundamental en el mejoramiento de la asistencia ya que son los
enfermeros los encargados de gran parte de los procedimientos y quienes muchas veces estan
cerca de las familias y de sus necesidades.

Creemos que a veces el trabajo de enfermeria y el de personal de servicio no esta
adecuadamente valorizado e incluido colaborar en lo que se pueda desde nuestro lugar para
enriquecer el rol y la formacion de los profesionales dentro de las estrategias interdisciplinarias.

El profesional de enfermeria tiene un papel fundamental en la atencion del cancer
infantil, actuando de eslabon intermediario entre el nifio, su grupo familiar y el equipo de
salud en relacion al cuidado integral del nifio.

Debe ser capaz de comprender el impacto emocional de los sentimientos de pérdida
y dolor, utilizando las herramientas a su alcance para crear un ambiente que proporcione
bienestar fisico y emocional.

La labor de la enfermeria incluye tanto los cuidados que inciden directamente en la
evolucion de la enfermedad del nifio, como todos aquellos aspectos relacionados con su
entorno familiar, educativo, aspectos psicologicos, que configuran el cuidado integral.

El concepto de rol implica el comportamiento o actuacion ejercida por parte cada
uno de los profesionales enfermeros, a partir de sus singularidades y el desarrollo de su
labor. Y la imagen percibida de si mismo y para con los demas.

Por otro lado, las funciones enfermeras, conllevan a cabo el conjunto de las
actividades y acciones en su campo disciplinar. Estas, se ejecutan y/o ejercen de acuerdo a
un campo del conocimiento, autonomia que le permiten interactuar no solo con sus pares
sino también con otros profesionales de la salud; teniendo en cuenta con relacion a la

persona y su entorno.



Es desde este punto, el que concebimos tener una mirada amplia y un cuidado Unico,
con una vision holistica al momento de nuestra actuacion profesional.

“En la actualidad la palabra holismo u holistico es utilizada por muchas disciplinas
en todos los &mbitos, tanto artisticos como cientificos. Incluso existen varias corrientes que
hablan de la filosofia holistica o de la filosofia de la totalidad” (Hernandez & Guardado,
2004)*2

El reconocer que la persona es mas que la suma de sus partes, ha caracterizado a
enfermeria desde los tiempos de Florence Nightingale hasta nuestros dias haciendo que en
su practica se utilice este cuerpo de conocimientos. Es asi como lo expresaba Marta Rogers
(Raile-Tomey 2011)

En tal sentido Marta Rogers, considera al individuo como un campo de energia que
actGa conforme a un patron y en una sola onda que coexiste dentro del universo y en
continua interaccion con el entorno.

El campo energético puede reflejar dolor o sentimientos diversos que se hacen mas
evidentes en una persona que padece cancer y en quien prevalece el significado cultural de
muerte. Se deduce que la alteracidn de este campo de energia limita al paciente a integrarse
de manera satisfactoria con el entorno, lo cual implica atenderlo con una actitud de respeto
en sus creencias religiosas y en su dimension espiritual, con el proposito de disminuir el
riesgo de sufrimiento en el individuo con cancer.

Varios modelos y teorias enuncian la necesidad de una atencién “integral” en

enfermeria.
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13 Raile, A. Martha. Tomey, M. Ann.(2011). Modelos y teorias en enfermeria. Barcelona. Espafia:

Elsevier : Séptima edicidon
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“Sin embargo, en enfermeria, el concepto de cuidado holistico toma forma concreta
a través de la Teoria de las Ciencias del Ser Humano Unitario desarrollada por la Dra.
Martha Rogers quien basé parte de sus conceptos fundamentales bajo la perspectiva
holistica oriental, introduciéndose asi a la esencia de las energias y el proceso de vida”,
(citada en Biley & Jones, 1998)%* quien basd parte de sus conceptos fundamentales bajo la
perspectiva holistica oriental, introduciéndose asi a la esencia de las energias y el proceso
de vida.

Para Rogers, el foco de la teoria es el “ser humano unitario”, definiendo persona
como “un todo unico con integridad propia y que expresa cualidades que no pueden
interpretarse solo como la suma de sus elementos individuales” (Bultemeir et al., 2003)*°
Esta mirada holistica comienza desde la valoracion de la persona y su ambiente, incluyendo
todos los ambitos de su vida e historia, y considerando el proceso vital como
“hemodinamico y pandimensional”, para asi “develar el real problema de salud y determinar
una intervencion acorde a las necesidades de la persona, utilizando la terapia que
corresponda, siendo esta convencional y/o no convencional” (Rogers, 1980)*°

Por otro lado adherimos a nuestro marco conceptual la teoria de Leininger que
procede de la antropologia y de la enfermeria, de la union de ambas nace la enfermeria
transcultural. Esta se centra en el estudio de los cuidados de enfermeria desde diferentes
culturas, con el objetivo de desarrollar una base de conocimientos para poder ofrecer unos
cuidados especificos acorde con las creencias y los valores de cada cultura; teniendo en

cuenta que cada cultura tiene semejanzas (universalidad) y diferencias con las otras.

14 Billey and Jones (1998) Problem-based learning in an undergraduate nursing programme: a case study

15 Bultemeir K, Guntaer M, Sabastian Daily S, Sporleder Maupin J, Carole Satterly M, Schnell D, et al. Teoria del
ser humano unitario. En: Merriner Tomey A, Raile Alligood M. Modelos y Teorias en Enfermeria. Editorial
Ciencias Médicas. 4ta ed. La Habana, Cuba: Editorial Harcourt; 2007. p. 207-26.

16 Rogers, ME (1980). La ciencia del hombre unitario. Nueva York. Medios



Esta teoria desarrolla la aplicacion de métodos etnoldgicos cualitativos, en especial
la etno-enfermeria, y resalta la importancia de estudiar a las personas desde el punto de vista
de sus conocimientos y experiencias locales para después contrastarlos con factores
externos, para conformar una aproximacion holistica de las conductas culturales en
diferentes ambientes sociales. Donde podemos hallar una concordancia de estas autoras
tedricas enfermeras con nuestro objetivo centrado de la investigacion, motivo del estudio.

Finalmente articulamos dichas teéricas con la autora Jean Watson, creadora de la
teoria del cuidado humano.

Su teoria tiene un enfoque filosofico (existencial-fenomenologico) con base
espiritual, cuidado como un ideal moral y ético de la Enfermeria.

Segun Watson, el interés de la enfermeria reside en comprender la salud como la
enfermedad y la experiencia humana. Dentro de la filosofia y la ciencia del cuidado, intenta
definir un resultado de actividad cientifico relacionado con los aspectos humanisticos de la
vida, establecer la enfermeria como interrelacion de la calidad de vida, incluida la muerte y
la prolongacion de la vida.

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

la persona afiadiendo la espiritual.
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Watson habla de acomparfiar a la persona en su vivencia siendo sensible a sus
sentimientos y estableciendo una relacion de ayuda-confianza para establecer los cuidados.

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

Resulta necesario mencionar dentro de este contexto a la escuela del Caring, cuyas
autoras “consideran que las enfermeras deben de integrar conocimientos vinculados a
dimensiones como la espiritualidad y la cultura para mejorar la calidad de los cuidados.
Leininger y Watson orientan sus postulados hacia lo existencial, fenomenoldgico y
espiritual. Los cuidados humanos requieren un alto respeto por la persona relacionados
directamente con la autonomia y la libertad de eleccion, y se pone un gran énfasis en ayudar
a la persona a obtener mas autoconocimiento, autocontrol y disponibilidad para la auto
curacion, independientemente de la condicion externa de salud” (Urra, 2011)*’ La teoria del
cuidado se basa en conseguir la armonia entre mente, cuerpo y alma, a traves de la relacion
de ayuda entre el cuidador y el que precisa ser cuidado.

Al comprender el papel y accion de la enfermeria oncoldgica infantil dentro del
espacio de nuestra investigacion, se puede decir que es arte cuando aplica los cuidados
necesarios para atender las necesidades fisicas, psiquicas y espirituales de los nifios con
cancer y sus familias. Ese arte se hace visible en las actividades generales de atencion diaria,

sean actividades fisicas o psicosociales de los nifios y las familias que atienden. Aplican los

17 Urra M, Eugenia, Jana A, Alejandra, & Garcia V, Marcela. (2011). ALGUNOS ASPECTOS ESENCIALES DEL
PENSAMIENTO DE JEAN WATSON Y SU TEORIA DE CUIDADOS TRANSPERSONALES. Ciencia y enfermeria, 17(3),
11-22. https://dx.doi.org/10.4067/5S0717-95532011000300002


https://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532011000300002

cuidados recibiendo las expresiones y sentimientos de los nifios y sus familias sintiéndolas
como propias. Implementan los cuidados enfermeros con creatividad, ingenio e imaginacion
ya que entienden que el nifio es un individuo en desarrollo global y continuo.

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

No debemos olvidar que la atencion integral a los nifios con cancer no sélo implica
la intervencion de las enfermeras, sino que precisa de un enfoque multidisciplinar donde
participan diversos profesionales, entre otros: meédicos, psicologos, maestros Yy/o
trabajadores sociales que estén preparados para abordar la complejidad del nifio con
enfermedad oncoldgica. El deber de estos profesionales es conocer el impacto de la
enfermedad oncoldgica sobre el nifio y su familia, manteniendo siempre la alerta sobre la
aparicion de alteraciones afectivas, conductuales y cognitivas.

Las enfermeras que se dedican a trabajar en el &mbito infantil basan su filosofia de
cuidados en los cuidados centrados en la familia. Esto implica reconocer que los nifios
precisan de su familia en todo momento y que su familia precisa de ellos para afrontar y
superar juntos la enfermedad. Para el nifio, su principal fuente de apoyo son sus personas

significativas y las enfermeras han de tener en cuenta este hecho, y, por tanto, han de cuidar
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no solo al nifio sino también a la familia para conseguir que el proceso de cuidar sea

satisfactorio.
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CAPITULO 11

ENFOQUE Y DISENO

La eleccion se sustenta en el entendimiento de las metodologias cualitativas como
—agquellas capaces de incorporar la cuestion del significado y de la intencionalidad como
inherentes a los actos, relaciones, y a las estructuras sociales, siendo estas Gltimas tomadas
tanto de su origen, como en cuanto a su transformacién, como construcciones humanas
significativas.'8

Este tipo de enfoque nos ha permitido comprender la situacion en la que se encuentran
los nifios con cancer que reciben atencion extra hospitalaria en la institucion “Por amor a los
ninos”. Asimismo nos ha permitido comprender el sentimiento de sus familias.

El tipo de estudio establecido fue descriptivo, ya que estos estan dirigidos a determinar
como es o cOmo est la situacion de las variables que deberan estudiarse en una poblacion.*®
Buscan dar respuesta a frecuencias, quienes, donde y cuando se presentan ciertos fenomenos.

Es por ello que el enfoque con el que trabajamos en la presente investigacion cualitativa,
exploratoria y descriptiva. Esto obedece a que “el investigador comienza examinando el mundo
social y en este proceso desarrolla una teoria coherente con los datos, de acuerdo con lo que
observa”?®
Este tipo de enfoque nos ha permitido entender por un lado los significados que se le

adjudican en este caso a los roles y funciones del personal enfermero en una institucion extra

hospitalaria y el grupo familiar de los nifios que asisten a la misma.

18 De Souza Minayo, M.C. & Cols (2004) Investigacidn Social. Teoria, método y creatividad. Buenos Aires, P: 18.
1%F H. de Canales, E.L. de Alvarado, E.B. Pineda. (1986) Metodologia de la investigacién: Manual para el
Desarrollo de Personal de Salud. OMS P: 138

2Grove, S. Gray, J. y Burns, N (2016) Investigacién en enfermeria. Desarrollo de la prdctica enfermera basada en
evidencia, 62 edicion. Barcelona, Espafia P: 76-78
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Asimismo resulta necesario comprender la realidad de los nifios en el ambito
oncoldgico extra hospitalario, explorandola a partir de un tipo de estudio descriptivo. De alli la
importancia de realizar un abordaje sistematico que se utiliza para describir experiencias y
situaciones desde la persona que se encuentra en esa situacion”. En tal sentido nos ha permitido
acercarnos a las ideas con las cuales cuentan los nifios sobre la imagen enfermera; foco de
nuestra investigacion.

Dado que nosotros buscamos obtener informacién para presentar una propuesta,
realizar una intervencién para un determinado grupo de pacientes. Segin como lo sostiene
(Grove et al, 2013) la investigacion exploratoria descriptiva tiene una orientacion pragmatica

(McReady, 2010) y obtener soluciones practicas (Creswell, 2013).

POBLACION

Nifios con patologias oncologicas y sus familias que asisten a la institucion Por amor
a los nifios en Mar del Plata y el personal voluntario que trabaja en ella.
MUESTRA

Representacion amplia de los nifios y sus familias, como asi también de voluntarios que
hayan aceptado participar en esta investigacion.

CRITERIOS DE INCLUSION

Los criterios tenidos en cuenta para la siguiente investigacion han sido que los
participantes sean tanto los nifios como su grupo familiar que asisten a la institucion extra
hospitalaria y los voluntarios que pertenecen a dicha institucion.

TIPOS DE MUESTRAS

Las muestras cualitativas se seleccionaron de acuerdo a los criterios de inclusion. Para
elegir a los sujetos en la muestra, se us6 el muestreo con los nifios con patologias oncoldgicas,

sus familias y el personal voluntario; que segin Giroux y Tremblay (2004) es una: técnica de
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muestreo no probabilistico en la que la muestra esta constituida por personas que se presentan
como voluntarias para participar en la investigacion. En las muestras con voluntarios se hace
una invitacion o propuesta de estudio, a la que los participantes responden por iniciativa propia.

La recoleccion de datos ha sido a través de la encuesta donde se utiliz6 un cuestionario
de tipo abierto que nos permitié obtener respuestas directas de los sujetos de estudio. Las
muestras cualitativas se seleccionaron de manera no probabilistica, pues se pretende realizar

un estudio interpretativo y, se han tenido en cuenta los criterios de inclusion.

DEFINICION CONCEPTUAL DE LAS VARIABLES

Nuestra pregunta problema es:

¢Cudl es el rol y las posibles funciones a desarrollar por el profesional de enfermeria
dentro de una institucion extra hospitalaria dirigida a nifios con patologias oncoldgicas, en
la ciudad de Mar del Plata durante el afio 20217

De ella se desprenden nuestras variables

ROL DEL PROFESIONAL DE ENFERMERIA
¢Cual es el rol del profesional en enfermeria en el sistema actual de cuidado de la salud? ;Y
cuél debe ser el ambito de la intervencidn en nuestra interaccién con la persona de cuidado y
su entorno? El Consejo Internacional de Enfermeria, como la mas antigua organizacion
profesional internacional, ha clasificado las funciones fundamentales de la enfermeria en cuatro
areas: promover la salud, prevenir la enfermedad, restaurar la salud y aliviar el sufrimiento.
Esta organizacion apolitica reine personas de diferentes paises, con un interés profesional y un
propdsito comun de desarrollo de la enfermeria a nivel internacional.

La enfermeria se ha auto identificado como una profesion humanista, que se adhiere a

una filosofia basica centrada en el ser humano y su interaccion con el entorno, donde la persona
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elige, se auto determina y es un ser activo. El objetivo de la enfermeria debe ser, esencialmente,
para el beneficio de la persona y su trabajo debe estar centrada en ella.

En tal sentido las intervenciones de enfermeria se pueden clasificar principalmente
cuatro categorias, que afrontan las demandas de la propia persona: 1) cuidado; 2) competencia;
3) servicios de informacion y asistencia juridica y 4) conexién. El objetivo del cuidado debe
ser promover el proceso de aprendizaje que permita a la persona ser activa en su rehabilitacion
0 promocion de su propia salud, mediante cambios en sus habitos o transformando las
condiciones ambientales que le afectan.

En relacion al concepto del rol, se entiende que el mismo representa el papel-imagen y
modo de actuar Unico dado por cado de uno de los profesionales enfermeros en su ambito
laboral, constituyendo su propia identidad. Este modo de actuar o desempefiarse si bien es
unico por cada uno de los profesionales, es percibido a su vez por los otros que le atribuyen su

propia representacion y/o conceptualizacion a los mismos.

El rol enfermero implica la participacién activa en la promocion, mantenimiento y
recuperacion de la salud, mediante medidas preventivas para evitar la aparicion de la
enfermedad, su progresion o prevenir secuelas asegurando la continuidad del cuidado. Este

cuidado debe estar abierto a las percepciones y preocupaciones de la persona y su familia,

FUNCIONES A DESARROLLAR POR EL PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Un enfermero/a que ha adquirido competencia cientifico técnica para cuidar y ayudar a
las personas sanas o enfermas (nifio, adolescente, embarazada, adulto y adulto mayor), la
familia y la comunidad en los tres niveles de atencion.

Realiza funciones asistenciales, administrativas, docentes e investigativas mediante una

firme actitud humanistica, ética, de responsabilidad legal y con conocimientos en las areas
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bioldgicas, psicosociales y del entorno. Esta entrenado en las técnicas especificas del ejercicio
de la profesion, sustentado en la I6gica del método cientifico profesional de enfermeria, acorde
al desarrollo cientifico y tecnolégico de las ciencias.
Funciones Asistenciales
e Formar parte del equipo interdisciplinario e intersectorial participando en el cuidado
integral de las personas, familias y comunidades.
e Cuidar la salud del individuo en forma personalizada, integral y continta respetando
sus valores, costumbres y creencias.
e Ejecutar acciones que den solucion a los problemas de salud, identificados en el
Analisis de la Situacion de Salud.
e Ejecutar acciones comprendidas en los programas de salud que den solucion a los
problemas de su comunidad.
e Realizar el proceso de Atencién de Enfermeria, como método cientifico de la
profesion.
e Planificar y ejecutar actividades de promocion y fomento de la salud a individuos,
familia y comunidad.
e Actuar como asesor y consultor en materia de salud de los individuos, familias y
comunidades.
e Ejecutar actividades de prevencion y proteccion de las enfermedades a individuos,
familias y comunidad.
e Ejecutar actividades de curacion y cuidados paliativos al individuo.
e Planificar y ejecutar actividades de rehabilitacion y reinsercién social a individuos y
familias.

e Ejecutar técnicas y procedimientos de enfermeria en el ambito de su competencia.
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e Aplicar técnicas y procedimientos de la medicina alternativa en el &mbito de su
competencia.
INSTITUCION EXTRA HOSPITALARIA
La institucién extra hospitalaria es aquella que puede cumplir los requisitos de
asistencia a las personas que necesitan un seguimiento terapéutico fuera de los limites de una
institucién hospitalaria (UPA, hospital, clinica, etc.) La persona de cuidado podria estar

acompafiado de su familia.

OBTENCION DE DATOS. TECNICA E INSTRUMENTOS

La recoleccion de datos se realizo a traves de encuestas, individuales o por grupo
familiar y en forma anonima. Luego se analizaron las respuestas y fueron interpretadas con el
fin de obtener las conclusiones para el presente estudio.

Las encuestas al grupo familiar constaban de 14 preguntas abiertas a desarrollar por
escrito y 10 preguntas abiertas a los voluntarios a desarrollar también por escrito.

Se elevd una nota informativa para solicitar autorizacion a la institucion donde se iban
a realizar las encuestas: ONG Por amor a los Nifios. Se realizé un consentimiento informado,
de caracter andnimo para ser completado por los encuestados. (Anexo 3)

El instrumento se entregd en forma personal y en formato papel a los participantes
(grupo familiar y voluntarios) que asisten a la institucion Por amor a los nifios de la ciudad de
Mar del Plata, para que fuera respondido en forma presencial y virtual junto a los
investigadores.

Las encuestas tuvieron como finalidad recabar informacion (datos) sobre la institucion

extra hospitalaria y la necesidad de contar con la presencia de personal enfermero en el

tratamiento de nifios con patologias oncoldgicas dentro de la institucion.
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El motivo de las mismas fue recabar informacion acerca de los roles y las funciones
enfermeras que podrian desarrollarse dentro del &mbito extra hospitalario (Anexo 1y 2)

Con cada una de las encuestas se incorporo el consentimiento informado en donde se
da a conocer el caracter andnimo y preservacion de los datos de cada una de ellas (Anexo 3)

Asimismo, se elevd una nota informativa para solicitar autorizacion a la institucion
donde se iban a realizar las encuestas. (Anexo N°4)

La fuente de informacion es primaria porque los datos se obtuvieron de forma directa

por parte de los investigadores hacia los participantes de la misma.

RESULTADOS
ENCUESTAS A LAS FAMILIAS

En esta investigacion se estudio la necesidad de la presencia de personal de enfermeria
en una casa de transito de la institucion “Por amor a los Nifios” que trabaja con nifios con
cancer en Mar del Plata entre mayo y octubre del 2021.

La muestra total fue de 23 encuestas: 16 encuestas a familias y 7 a voluntarios de la
institucion, los datos se tomaron directamente de las encuestas realizadas.

El andlisis de las mismas se refleja los datos de manera cualitativa. Con las respuestas
que dieron los padres/madres de familia a las 14 preguntas de la encuesta, desglosando luego
cada pregunta para analizar por separado y llegar a los resultados de nuestra conclusion.

Analizando cada pregunta podemos decir que:

En la pregunta 1 ;Cuales fueron los motivos por los que se eligio la institucion “POR
AMOR A LOS NINOS” para su hijo/a? gran parte de las respuestas reflejan que los voluntarios
brindaron acompafiamiento, apoyo emocional y contencidn, pues por ser de otro lugar, vivir

fuera de la ciudad de Mar del Plata, se hacia necesario. Les brindaron amor a los nifos.
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En la pregunta 2 ;Qué institucion o personas le sugirieron la atencion para su hijo/a en
este lugar? Las familias expresaron que fueron los voluntarios del piso de oncologia del
Hospital Materno, las Damas Rosadas y también la recomendacién por parte de los médicos y
enfermeros del mismo.

En la pregunta 3 ¢Considera Ud. que debido a la patologia de su hijo/a, la atencion
ofrecida en el establecimiento es la adecuada? ¢Por qué? Pudimos observar en varias respuestas
que es la adecuada, que el acompafiamiento se da también a nivel material (comida, vestido,
medicinas, etc.) Todo esta organizado y limpio, mucha empatia, se ocupan de cada nifio segin
su diagnostico. Excelente acompafiamiento del grupo de la institucion, muy buena atencion, te
hacen sentir comodo.

En la pregunta 4 ;Como esta compuesto el equipo que asiste a su hijo/a dentro de la
institucion? Pudimos comprobar que esta constituido por voluntarios ad honorem, una
coordinadora y asistentes, personas solidarias y voluntarias.

En la pregunta 5 ;Qué tipo de cuidados requiere su hijo/a durante su estadia en la
institucion? Las respuestas obtenidas nos relatan que los cuidados médicos los reciben en el
Hospital Materno Infantil y en la casa es de alimentacion e higiene, también de contencion y
apoyo psicologico.

En la pregunta 6 ¢Quién le brinda los cuidados? Las respuestas fueron: los mismos
familiares, papa y mama y la colaboracion de voluntarios y los consejos que estos brindan.

En la pregunta 7 ¢En la institucion hay un equipo cuya funcion sea la de contener y
acompafiar a los nifios y a su grupo familiar? Las respuestas obtenidas hacen referencia a las
voluntarias y en el hospital cuya funcidn es la de apoyo, acompafiamiento y contencidn.

En la pregunta 8 ;Qué tipo de controles necesita su hijo/a durante la estadia?

Las respuestas varian, siendo la mas importante que los controles se realizaban en el Hospital

Materno Infantil, pero también controlar siempre la fiebre y que no haya sangrado.
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En la pregunta 9 ;Quién realiza los controles? Las respuestas sorprenden pues la que
siempre se encarga del hijo enfermo es la madre, llevandolo a un CAPS, o en el Hospital con
los médicos oncélogos.

En la pregunta 10 ¢Les indicaron algin plan de medicacion y cuidado desde el
Hospital? Indicar ;cuél es? Las respuestas refieren a que todo el proceso de cura se realiza en
el Hospital. Si se trata de dar la medicacion en casa, se la administra la madre. Asimismo,
indicaron que la medicacion es variada y los controles son semanales. También comentaron
tener control de la alimentacidn, baja en sodio, alta en proteinas, minerales y vitaminas.

En la pregunta 11;Quién realiza los cuidados a su hijo/a en la institucion?

Los padres y a veces ayudados por los voluntarios. La institucion sélo acompana.

En la pregunta 12 ;Como sobrelleva el grupo familiar el tratamiento y acompafiamiento
de un hijo con cancer? Tenemos las siguientes respuestas: al principio muy duro y con los afios
mas tranquilos, con acompafiamiento de la familia y de los voluntarios. Otra familia refiere con
dolor y alegria, en el dia a dia disfrutando cada momento, con la ayuda de psicologos del
Hospital, mucho mejor. Al principio bien, ahora muy afectado por lo vivido. Otros refieren que
cuesta convivir y organizarse; con el grupo familiar, sobrellevando el tratamiento. Finalmente
otras familias refieren que bien, con la ayuda de todos, con mucho amor, paciencia y
contencion.

En la pregunta 13 ¢;Observan cambios en el nifio a partir del trato brindado en la
institucion? Describa brevemente. Hemos podido recolectar las siguientes respuestas: los
ayuda a estar felices, contentos, con muchas sonrisas en los festejos. Los miman mucho y les
dan amor. Los ayudan a jugar y a pasar los momentos tristes. El nifio percibe el afecto de
muchas personas Yy ayuda en lo emocional. Si, el carifio y a levantar el &nimo. Las voluntarias
colaboran con juegos y la psicologa colabora en que mantengan el buen animo. Disfrutan de

las actividades realizadas por las voluntarias. La institucion brinda momentos de felicidad.
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En la pregunta 14 ;Considera/n necesaria la participacion de los enfermeros dentro del
establecimiento? ;Qué imagen tienen de ellos? Las respuestas que recabamos fueron del tipo:
si, seria excelente, son imprescindibles. Serian una ayuda excelente, estan presentes y dan
tranquilidad. Para mi si, a veces no sabemos como reaccionar, la imagen y presencia de un
enfermero/a ayuda al nifio y al acompafiante. Me parece positivo, que cuenten con estos

profesionales. En el Hospital son excelentes. Seria bueno por su formacion y ayuda.

RESULTADOS
CUESTIONARIO VOLUNTARIOS

Cuadro Voluntarios
Edades y afios de servicio en el “Hogar por Amor a los Nifios”

1 2 3 - 5 6 7

EDAD SEXO ANOS DE SERVICIO

Ante el siguiente estudio de las preguntas tenemos el siguiente analisis:

En la pregunta 1 ;Considera necesaria la participacion de los enfermeros dentro de la
institucion “POR AMOR A LOS NINOS”? ;Qué imagen tiene acerca de ellos? La respuesta
es si, siempre y cuando estén autorizados por el Hospital. Su participacion es necesaria para la
colaboracion con los enfermos y brindan una asistencia especializada. Generan un vinculo y

son de gran apoyo para la familia. Tenemos una excelente imagen.
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En la pregunta 2 ;Cual es el mecanismo y/o metodologia que se emplea dentro de la
institucion para el acompafiamiento del nifio y su grupo familiar? Las respuestas fueron: Se
inscribe al paciente y acompariante, se determina el lugar de procedencia y tratamos de
interiorizarnos con las necesidades de las familias. Se dan a conocer las normas y se explica el
régimen de visitas segun el estado de salud del nifio enfermo. Se da asistencia con alimentos,
vestido y medicacion y también se ayuda a las familias en la realizacion de tramites.

En la pregunta 3 ;Cémo esta conformado el equipo? La respuesta fue: grupo de
voluntarios que interactuamos tanto en el Hospital y/o en la casa. Conformado por la
coordinadora y voluntarios.

En la pregunta 4 ;:Como es el vinculo entre personal voluntario y el grupo familiar de
los nifios asistentes al establecimiento? Describa. Las respuestas fueron el vinculo es excelente
entre voluntarios y el grupo familiar. El vinculo es cercano, armonico, de apoyo y de respeto,
hay empatia entre el voluntario y el grupo familiar. Interaccion y afinidad entre los voluntarios
y los nifios.

En la pregunta 5 ;Qué cambios se observan en el nifio con el trato brindado en la
institucion? Las respuestas fueron casi unanimes, al principio llegan con miedo, al paso de los
dias ese miedo se transforma en confianza y alegria. Los nifios van tomando confianza con los
voluntarios. Responden positivamente al afecto recibido por parte de los voluntarios y hay
muestras de felicidad. Transforman su dolor y tristeza en alegria por el acompafiamiento
recibido.

En la pregunta 6 ¢Qué tipo de tareas y/o funciones desarrolla dentro de la institucién?
Las respuestas fueron: De coordinacién, voluntariado, acompafiamiento (escucha) y
seguimiento ademas actividades administrativas dentro la casa, de recreacion, festejos y

donaciones.
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En la pregunta 7 ¢La institucion se encuentra preparada al momento de tener una
urgencia/emergencia sanitaria? Las respuestas fueron no. En caso de emergencia el padre y/o
madre es el responsable del llamado al Hospital y su traslado al centro asistencial llamando al
Servicio de Emergencias.

En la pregunta 8 ;Como es el protocolo de actuacion ante la misma?, la respuesta fue: se
llama al 147 que es una herramienta de comunicacion directa. Se informa al Hospital via
Ilamada telefénica y se solicita la ambulancia para el traslado.

En la pregunta 9 ¢Articula la institucion actividades, con diversos profesionales de la
salud dentro de la misma? La respuesta fue que la articulacion se realiza dentro del Hospital
con distintos profesionales que se ocupan de la atencion de los pacientes. Los voluntarios son
preparados por la institucion, en coordinacion con el Hospital por medio de cursos de
capacitacion.

En la pregunta 10 ¢Conoce alguna otra institucion extra hospitalaria en la cual participen

enfermeros? La respuesta fue que no conocian institucion alguna.

DISCUSION

Los resultados obtenidos en este estudio ponen de manifiesto la necesidad contar con
la presencia de personal enfermero en una institucion extra- hospitalaria. Comprendemos la
importancia de la labor de la enfermeria en la atencion de los nifios con patologias oncolégicas
y su grupo familiar.

Ademas de comunicar al nifio el tratamiento a seguir, los efectos esperados, decirle que
no estara solo y brindar apoyo afectivo y espiritual. Primero evaluar lo que sabe el nifio, y a
partir de ahi, responder en términos simples lo que el nifio quiera saber.

» Administracion de medicacion por horario, si es necesario, segun indicacion

médica.
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* Taller familiar: donde se analicen los problemas que ha tenido cada miembro
de la familia para atender al nifio, brindarles orientacion de coémo mejorar la
atencion, (como por ejemplo sistemas de turnos que permitan atender al nifio,
brindar los controles, acompariar a sesiones de quimioterapia y a la vez, no
descuidar a los demas miembros de la familia). Sugerirles distraccion,
recordarles que ellos necesitan comer y dormir.
* Informar a la familia en que consiste el tratamiento, asi como de los efectos
adversos de éste.
* Examen fisico periddico
(Palma, Ch., Sepulveda F, 2005, p. 41)

Por lo tanto, a partir de esto podemaos inferir que es necesario e imprescindible el trabajo

del personal enfermero y es el resultado que ha arrojado el trabajo de campo.
En relacion al trabajo con el grupo familiar en el momento mas doloroso de la
enfermedad podemaos inferir:

Los enfermeros/ras observan que las familias estan desorientadas, tristes y con
necesidad de informacion que buscan en ellas mismas y en otras familias. El
cuidador principal casi siempre es la madre que se siente culpable en el caso de
que haya otros hijos ya que debe dejarlos y priorizar totalmente al nifio enfermo.
Destacan que los nifios, sean de la edad que sean, al comenzar con la enfermedad
maduran mas rapido que los nifios de su edad. Les sorprende como son capaces
de responder ante situaciones que algunos adultos no responden. También ven
como los adultos brindan regalos al nifio enfermo, les consienten todo lo que
hace y les dan todo lo que pide, dentro de sus posibilidades.
Los enfermeros observan que los padres presentan un primer momento dificil a

nivel emocional que va desde el no querer saber nada a sentirse como si no
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pasara nada con la enfermedad. La ansiedad, desesperacién, nerviosismo, y el
miedo son las emociones que suelen estar mas presentes aunque sorprende la
fortaleza y ganas de luchar de algunos padres cuando empiezan a convivir con
la enfermedad.

A las familias les cuesta expresar sus emociones sobre todo al inicio de la
enfermedad cuando no tienen confianza con el equipo de enfermeria. Se
mantienen dentro de si mismo, movidos por la creencia de que segun el nivel
cultural debe hacer conservar la compostura, hasta que empiezan a manifestar
sus emociones mediante la negacion o agresividad.

(Saz Roy, M2 de los Angeles 2018)

En tal sentido se puede evidenciar como resultado de nuestra investigacion la necesidad
de contar con la presencia de personal enfermero en las instituciones extra hospitalarias que
asisten a los nifios con patologias oncologicas. Esto permitia a su vez incrementar los roles y
funciones de la enfermeria, propiciando la necesidad de contar con estos profesionales en este

ambito.



CAPITULO IV

CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos en nuestra investigacion demuestran que la enfermeria en
el campo extra hospitalario se encuentra ausente. Se considera importante su participacion,
pero solo identificada en el &mbito hospitalario; como asi también la conformacion de un
equipo de profesionales de la salud asociados al mismo espacio.

El personal enfermero es considerado necesario tanto por las familias como por los
voluntarios de la ONG Por amor a los nifios. El trabajo de los voluntarios se centra en un
acompafiamiento y contencidn tanto para los nifios con patologias oncologicas como a sus
respectivas familias.

En base a los datos recabados y analizados podemos concluir que la imagen que se
tiene de la enfermeria y sus funciones, se vincula estrictamente al contexto hospitalario,
pero la ausencia de los mismos, evidencia la necesidad de su presencia en la institucion.

Las familias de los nifios con patologias oncol6gicas, reconocen en su totalidad la
labor realizada por la ONG como por los voluntarios, de acompafiamiento y contencién, la
importancia que les ha significado a las familias de los nifios que asisten y han asistido, la
presencia de un Hogar de Transito, ya que el mismo les ha brindado empatia, contencion,
asistencia alimentaria, de vestido y de medicacion. Asi como ayuda en tramites a realizar
entre otros. Sin olvidar la articulacion permanente con el Hospital Materno Infantil.

La motivacién del presente estudio sirva como precedente para reflejar la realidad
actual que presentan hoy en dia las instituciones extra hospitalarias que acompafian diversas

problematicas de la salud.?* La importancia de dar cuenta de la tarea desarrollada en la
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21 En Argentina existen algunas instituciones que trabajan en este sentido y estan agrupadas en la Red Nacional
de Organizaciones de Ayuda a Nifios y Adolescentes con Cancer esta conformada por 33 organizaciones que
representan a 20 provincias de todo el pais. EI 76% de ellas han sido fundadas por padres y madres de nifios y

adolescentes con cancer. Algunos de ellos han sobrevivido a la enfermedad y otros han fallecido.
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ONG “Por Amor a los Nifios” y su efecto en las familias de los nifios con cancer que
asisten y han asistido a la misma.

Razon por la cual con el presente trabajo de investigacion se deja un antecedente
que permitira continuar desarrollando estudios, tanto desde la enfermeria y desde otras
profesiones relacionadas al campo de la salud, en las instituciones que no son parte del
ambito hospitalario.

Es por ello que presentamos la siguiente propuesta para que de modo patente se vea

la necesidad de la presencia de personal enfermero en estas instituciones.

CONSIDERACIONES FINALES: NUESTRA PROPUESTA

La posibilidad de implementar la propuesta no solo resulta viable para nuestra
profesidn, sino que también puede ser llevada a cabo por diversos profesionales de la salud
como asimismo diversas disciplinas que actien de manera directa dentro la institucion. Desde
la Enfermeria hemos descripto las funciones y acciones que pueden ser llevadas a cabo en este
contexto extra hospitalario.

En primer lugar consideramos necesaria la articulacion y trabajo conjunto con los
diversos profesionales enfermeros que desarrollan el cuidado del nifio con cancer y su familia
dentro del hospital. Razén por la cual su interaccidn resulta fundamental al momento de actuar
frente a las situaciones que se presenten durante todo el proceso de la enfermedad.

Nuestra labor dentro de la ONG se enmarcaria dentro de un cuidado humanizado,
solidario y sin ningun fin econdmico ni rédito de ninguna indole. Teniendo en cuenta como

principal fin el acompafamiento a las familias y a los nifios que atraviesan esta enfermedad;

Estas organizaciones trabajan en red desde hace 20 afios, capacitandose y ayudando tanto a las familias y a los
hospitales publicos, como también impulsando el desarrollo de la oncologia pediatrica en la salud publica en
todo el pais, en concordancia con los lineamientos establecidos por el Instituto Nacional del Cancer (INC).

Vease https://www.rednacional.org/
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siendo parte de un equipo que trabaje en su atencion y el mejoramiento de la calidad de vida
dentro de su estadia en la institucion.

Por otra parte evaluar la posibilidad de desarrollar acciones conjuntas y tareas con
diversos profesionales de la salud, disciplinas y personal voluntario que asiste a la misma,
permitiria dar cuenta de un abordaje integral, brindando respuestas a cada uno de los
requerimientos que se puedan presentar. Siempre teniendo en cuenta la presencia y
participacion de la familia en cada una de las actividades.

Siendo necesario realizar reuniones conjuntas, elaborar proyectos, desarrollar talleres,
fomentar acciones con otras instituciones que atraviesan similares situaciones. No solo dentro
de la propia ciudad sino también en todo el pais.

La enfermeria dentro de este contexto puede plantear diversas acciones que den cuenta
de su rol y funciones a llevar a cabo durante su participacion dentro de la conformacion del
equipo de trabajo. Las mismas contemplan una mirada holistica, en donde se tengan en cuenta
cada uno de los aspectos que confluyen en el cuidado humano, tales como el bioldgico,
psicoldgico, afectivo, espiritual, social, entre otros.

Es por esa razdn que la siguiente propuesta presenta la articulacion de diversos
enfermeros que han estudiado y desarrollan su actividad laboral no solo en este campo
disciplinar, brindando un espacio en el cual puedan participar y aportar su conocimiento,
experiencia, sensibilidad y al mismo tiempo que su presencia sea motivadora para otros
colegas, para generar propuestas en diversas instituciones extra hospitalarias.

e Denominacion: Propuesta de incorporacion de personal enfermero en la institucion

extra hospitalaria

e Lugar: Hogar de Transito Por Amor a los Nifios

¢ Realizadores: Enfermeros — Otros profesionales de la Salud

e Destinatarios: Familia — Nifios con patologias oncolégicas
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e Plazo a desarrollar la propuesta: 12 meses
e Periodo de asistencia: 2 veces por semana
Desarrollo:
Algunas acciones con los nifios los nifios:
v Recibimiento en el ingreso en forma conjunta con el personal voluntario
v Evaluacién fisica (Control de Signos Vitales — Sintomas que exprese el
nifio/a — Presencia del dolor — Control de Peso/ Estatura — Presencia de
edemas, hematomas — Condiciones de la piel — Estado nutricional —
Presencia de hemorragia — Estado animico — etc.)
v' Comunicacién empatica de ambas partes a través de un dialogo ameno,
cordial, sincero y afectuoso
v En caso de requerimiento por parte de la familia, desarrollar algunas tareas
anteriormente descriptas
Algunas acciones con el grupo familiar:
v Contencion profesional desde el ambito de la salud
v" Acompafiamiento — Escucha activa — Comunicacion Empatica
v" Explicar la importancia de la continuidad del tratamiento
v Brindar un espacio de consulta e intercambio de experiencias entre
pares
Acciones a desarrollar en forma conjunta con el personal voluntario, otras disciplinas y
profesionales de la salud dentro del Hogar de Transito Por Amor a los Nifios:
v Predisposicién por parte del personal enfermero para acudir en caso de
necesidad las veces que sean oportunas para asistir tanto al nifio como a
su familia

v Brindar espacios de escucha con diversos profesionales sanitarios
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Realizacion de talleres con diferentes abordajes para los nifios y su
familia (Vivencial del dolor — Técnicas de Relajacion - Alimentacién
Saludable — Educacion del autocuidado — Taller de Teatro — Taller de
masica, entre otros)

Desarrollar actividades recreativas y ludicas

Favorecer los mecanismos para el acercamiento en el &mbito espiritual
respetando sus creencias

Propiciar encuentros recreativos de diversa indole fuera del Hogar de
Transito

Fomentar el vinculo entre las familias y los nifios de dicha institucion
con actividades conjuntas con otras instituciones dentro y fuera de la
ciudad de Mar del Plata con la presencia del personal enfermero para el

acompariamiento
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ANEXOS
Universidad Nacional de Mar del Plata
Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social
Licenciatura en Enfermeria
ANEXO 1
CUESTIONARIO CON PREGUNTAS ABIERTAS

DIRIGIDA AL GRUPO FAMILIAR

Parentesco con el/la paciente (solo las iniciales): Padre Madre
Otro Periodo de asistencia a la institucion
Edad Ocupacion

CUESTIONARIO

1. ¢Cuéles fueron los motivos por los que se eligid la institucion “POR AMOR A LOS
NINOS” para su hijo/a?

2. ¢Qué institucion o personas le sugirieron la atencidn para su hijo/en este lugar?

3. ¢Considera Ud. que debido a la patologia de su hijo/a, la atencion ofrecida en el
establecimiento es la adecuada? ;Por que?

4. ¢Como estd compuesto el equipo que asiste a su hijo/a dentro de la institucion?

5. ¢Qué tipo de cuidados requiere su hijo/a durante su estadia en la institucion?

6. ¢Quién le brinda los cuidados?

7. ¢Enlainstitucion hay un equipo cuya funcién sea la de contener y acompafar a los
nifios y a su grupo familiar?

8. ¢Qué tipo de controles necesita su hijo/a durante la estadia?

9. ¢Quién realiza los controles?
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10.

11.

12.

13.

14.
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¢Les indicaron algun plan de medicacion y cuidado desde el Hospital? Indicar ¢cudl
es?

¢Quién realiza los cuidados a su hijo/a en la institucion?

¢Como sobrelleva el grupo familiar el tratamiento y acompafiamiento de un hijo con
cancer?

¢Observan cambios en el nifio a partir del trato brindado en la institucion? Describa
brevemente.

¢Considera/n necesaria la participacion de los enfermeros dentro del establecimiento?

¢Que imagen tienen de ellos?



51

Universidad Nacional de Mar del Plata
Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social
Licenciatura en Enfermeria
ANEXO 2
CUESTIONARIO CON PREGUNTAS ABIERTAS

DIRIGIDA A VOLUNTARIOS

Nombre (s6lo iniciales) Edad Cargo / Funcion

Desde que fecha aproximadamente colabora en la institucion

CUESTIONARIO

1. ¢Considera necesaria la participacion de los enfermeros dentro de la institucion “POR
AMOR A LOS NINOS”? ;Qué imagen tiene acerca de ellos?

2. ¢Cual es el mecanismo y/o metodologia que se emplea dentro de la institucion para el
acompafiamiento del nifio y su grupo familiar?

3. ¢Como esta conformado el equipo?

4. ¢Como es el vinculo entre personal voluntario y el grupo familiar de los nifios
asistentes al establecimiento? Describa

5. ¢Qué cambios se observan en el nifio con el trato brindado en la institucion?

6. ¢Qué tipo de tareas y/o funciones desarrolla dentro de la institucién?

7. ¢Lainstitucion se encuentra preparada al momento de tener una urgencia/emergencia
sanitaria?

8. ¢Como es el protocolo de actuacion ante la misma?

9. ¢Atrticula la institucion actividades, con diversos profesionales de la salud dentro de la
misma?

10. ¢Conoce alguna otra institucion extra hospitalaria en la cual participen enfermeros?
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Universidad Nacional de Mar del Plata
Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social

Licenciatura en Enfermeria

ANEXO 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El siguiente estudio de investigacion seré realizado por dos alumnos regulares de la
Catedra de Taller de Trabajo Final de la Universidad Nacional de Mar del Plata, a fines de
concretar el requisito de la carrera de Licenciatura en Enfermeria, se desea obtener informacion
sobre las actividades que desarrollan los voluntarios y la estadia de familias de nifios con
patologia oncologica en la ONG “Por Amor a los Nifios”.

Si acepto participar en este estudio, se me realizara una breve encuesta con respuestas
abiertas a contestar sobre el tema a investigar. La participacion en este estudio sera de forma
anonima, mis datos seran preservados, no constituyendo ningun riesgo. La participacion en este
estudio, no generara en mi persona ningun beneficio de ninguna indole en forma directa, sin
embargo es para quienes buscan investigar aprende y obtener conclusiones a cerca de la labor
desarrollada por la ONG, los voluntarios que alli participan y las familias que concurren con
nifios oncolégicos, y el posible rol y funciones que puede desarrollar la Enfermeria, como parte
de un equipo interdisciplinario de salud. Este consentimiento favorece a quienes realizan la
investigacion y a otras personas en futuro.

Al dar su autorizacion sobre este estudio, se da consentimiento para que los encuestados

den su testimonio en forma satisfactoria, pudiendo aclarar aquellos interrogantes que surjan.
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Nuestra participacion como profesional de enfermeria es al solo hecho de estudio, con
total y absoluta confidencialidad, aun cuando los resultados puedan aparecer en publicaciones
cientificas o investigativa, pero de forma anénima.

Presto mi consentimiento habiendo leido acerca de la informacion descripta en los
cuestionarios, y la posibilidad de hacer preguntas, contestadas oportunamente. Por lo tanto,

accedo a participar como sujeto de investigacion.
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ANEXO 4

NOTA

Coordinadora de la ONG “Por Amor a los Niflos”
Sra. Ofelia Rodriguez

Presente

Los que suscribimos la presente nota nos dirigimos a Ud. para informarle que nos
encontramos realizando nuestra investigacion para la obtencion de la Licenciatura de
Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud y Trabajo Social de la Universidad Nacional de
Mar del Plata. Razon por la cual, solicitamos el permiso respectivo para que autorice la
realizacion de entrevistas de campo, de caracter anonimo, de forma presencial y/o virtual a las
familias que asisten con sus nifios y a los voluntarios que colaboran en la institucion. La
finalidad es poder obtener informacion, datos valiosos para conocer “El rol y funciones del
profesional de enfermeria dentro de una institucion extra hospitalaria abocada a nifios
oncoldgicos”. Dichas entrevistas estan programadas a realizarse en el mes de octubre 2021.
Sin otro particular, a la espera de su respuesta

Saludos cordiales

Enf. Ceballos, Maria Gabriela

Enf. Mella, Pablo Ariel



