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RESUMEN

    Objetivos: identificar las reacciones de la  familia delante del diagnóstico de cáncer infantil; describir la actuación del  equipo de enfermería frente a  esas  reacciones; analizar la expectativa de la familia para el cuidado de enfermería  al ocurrirel diagnóstico de cáncer infantil. 

    Método: pesquisa cualitativa, descriptiva,  realizada en una clínica onco-hematológica localizada en Rio de Janeiro. Se utilizó la entrevista semiestructurada.

    Resultados: surgieron las unidades temáticas: las reacciones de la  familia delante del diagnóstico de cáncer infantil; la actuación del equipo de  enfermería delante de las reacciones de la familia del niño con diagnóstico de  cáncer; expectativa de la familia con respecto al rendimiento del equipo de enfermería  delante de los familiares del niño con cáncer. 

    Discusión: los familiares  experimentan sentimientos como desespero, miedo  de la muerte, culpa, revuelta y negación, siendo necesario incluir a la familia  en los cuidados de enfermería. 

    Conclusión: para atendimiento de las necesidades  de las familias, el cuidado debe propiciar  comodidad, apoyo y comunicación clara sobre la enfermedad, minimizando, así, el  sufrimiento de ellas. 

    Descriptores: Enfermería Oncológica; Familia; Niño.






INTRODUCCIÓN


  El cáncer es el término que define un  conjunto de varias enfermedades que tiene en común el crescimiento desordenado de  células malignas, que invaden los tejidos y órganos, pudiendo propagarse para  otras regiones del cuerpo, formando las metástasis. Aunquelos tumores en los  adultos están, en general, relacionados a la exposición a varios factores  externos, por ejemplo, el tabaquismo, hábitos alimentares, alcoholismo,  medicamentos y factores ocupacionales, en la infancia las causas aún son poco  conocidas.(1)


  El diagnóstico del cáncer infantil  causa un grande impacto para el niño  y su  familia, constituyendo un acontecimiento devastador, capaz de provocar cambios  y recciones inesperadas, no sólo en la vida de quien lo posee sino también en  la vida de sus familiares.(2) 


  El niño con cáncer y   su familia se enfrentan a estigmas y mitos derivados de esa enfermedad,  provocando impactos en esos individuos, como reacciones de protesta, desespero,  negación, causando un choque delante del diagnóstico de la enfermedad.(3)


  Padres y madres enfrentan de forma diferente el  diagnóstico y tratamiento del cáncer, aunque ambos comparten el mismo sufrimiento,  ya que, en la mayoría de las veces, es la madre quien asume el papel de  cuidadora principal del niño durante el periodo de internación(4),  así, ella está más expuesta al estrés del proceso del tratamiento  del hijo.


  El diagnóstico de cáncer en la  infancia puede ocasionar dificultades de comunicación entre los padres,  profesionales de salud y los niños durante el tratamiento de esa patología. Muchas  veces, los padres no le aclaran a los hijos la patología que los afecta, o  hasta  pueden omitir informaciones sobre  el estado de salud del niño para los profesionales.(5)


  Por lo expuesto, se nota que el diagnóstico  de cáncer infantil genera angustia tanto para el niño como para la familia, y  eso lleva al enfrentamiento de problemas inherentes a la propia enfermedad, al  tratamiento y a los cambios en el cotidiano de la vida de todos los involucrados.  Siendo así, el enfermero tiene un papel fundamental en el cuidado en relación a  esos individuos, pues actua en la asistencia directa a ambos, teniendo como  fin  mejorar  la calidad de vida.(6,7)


  Se sabe que el cáncer genera efectos  adversos debido a los quimioterápicos, pero también puede generar efectos  psicosociales, como tristeza, rabia, depresión, entre otros. Siendo así, para  minimizar esos efectos, es necesario que haya soporte de un equipo multiprofesional  que apoye al niño y su familia, haciendo que el tratamiento sea menos  impactante,  mejorando, así, la calidad  de vida de esos individuos.(8)


  Aunque  experimenten el choque de la revelación del  diagnóstico de cáncer infantil, la familia necesita reaccionar para dar  continuidad al cuidado y al tratamiento del niño ya que el cáncer demanda necesidades  de adaptación para atender a las diversas condiciones específicas de los  protocolos de tratamiento como exámenes, consultas e internación. (2) 


  La comprensión de la enfermedad y  tratamiento implementado por parte de los familiares, después del diagnóstico,  es fundamental para que ocurra la adhesión al mismo, pues, en esa etapa, el  niño está más dependiente de sus familiares.(2,9) El enfermero, por  su vez, debe conocer las posibles reacciones de los familiares frente al  diagnóstico del cáncer infantil, así como la expectativa que la familia tiene con  relación al cuidado a ella otorgado. De esa forma, sería posible establecer una  asistencia direccionada a sus necesidades reales.


  Delante de las cuestiones  presentadas, fue delimitado como objeto de ese estudio  la actuación del equipo de enfermería frente a  las reacciones de la familia con diagnóstico de cáncer infantil.


  Fueron trazadas las siguientes  cuestiones orientadoras: ¿Cuáles son las reacciones de la familia ante el diagnóstico  de cáncer infantil? ¿Cómo el equipo de enfermería actua con esas familias ante  sus reacciones? ¿Cuál es la expectativa de la  familia en cuanto al cuidado de enfermería delante del diagnóstico de cáncer  infantil?


  Los objetivos de la pesquisa fueron:  identificar las reacciones de la familia delante del diagnóstico de cáncer  infantil; describir la actuación del equipo de enfermería frente a esas  reacciones; analizar las expectativas de la familia en cuanto al cuidado de  enfermería en el diagnóstico del cáncer infantil.

 

MÉTODO


  Se trata de una pesquisa descriptiva,  con enfoque cualitativo(10). El escenario fue  la clínica de onco-hematología de un hospital  público localizado en el estado de Rio de Janeiro, que atiende a niños,  adolescentes y adultos con cáncer, como leucemias y linfomas. 


  Los individuos fueron siete  familiares de niños en tratamiento oncológico, siendo un familiar por niño. A pesar  de no tener preferencia por ningún grado de parentezco específico, destacamos  que todas eran madres, pues eran ellas que estaban acompañando a los niños en  la clínica. Los criterios para la inclusión de los individuos fueron: familiar  de niños con diagnóstico revelado por lo menos seis meses antes, pues así ya  habrían pasado por la etapa inicial del diagnóstico y tratamiento; familiar con  edad mínima de dieciocho años; tener contacto con el niño en su día a día. Fueron  excluidos los familiares de niños en cuidados paliativos, por esa etapa ser  bastante delicada para el niño y su familia.


  El número de participantes fue  determinado durante el proceso de transcripción y análisis de los datos, y la  organización de las declaraciones en el curso del trabajo de campo posibilitó  la identificación de la saturación de los datosempíricos, o sea, la recurrencia de discursos, normas de comportamiento,  prácticas y visiones del mundo.(11) Se aclara que fueron utilizados  dos criterios para el enceramiento del trabajo de campo. En el primero, de  validad interna de la pesquisa, se buscó la saturación empírica de los datos; y  en el segundo, de validad externa(11), se comparó el número de  participantes de esta pesquisa con el número de participantes de otros estudios  de enfoque cualitativo, desarrollados con familiares de niños con cáncer. Fueran  encontradas pesquisas con un número de participantes que osciló entre seis(12)  y dieciséis.(13)


  La colecta  de datos fue realizada del día 16 de abril de 2012 al 27 de abril de 2012,  durante el turno de la mañana, con turnos de cuatro horas diarias, totalizando  40 horas. Para la colecta de datos se utilizó la entrevista semiestructurada. Para la operacionalización  de la entrevista, fue utilizado un guión de entrevista también con preguntas  abiertas y cerradas. 


  Inicialmente fueron hechas las preguntas  cerradas, importantes para la identificación de los individuos y el inventario  de algunas de sus características. Posteriormente,  se hicieron las siguientes preguntas abiertas: ¿Cómo fue cuando usted recibió  el diagnóstico de cáncer infantil? ¿Cómo fue la actuación del equipo de  enfermería en esa etapa de diagnóstico de cáncer infantil? ¿Cómo usted cree que  el equipo de enfermería puede actuar con la familia en el momento del  diagnóstico de cáncer infantil? 


  Para un registro integral es  necesario el discurso de los individuos, las entrevistas fueron grabadas con el  auxílio de un aparato mp3, con autorización previa de ellos. El anonimato de  los participantes fue mantenido durante todo el tiempo y, para eso, se  utilizaron códigos alfanuméricos para identificarlos.


  Los discursos de los entrevistados fueron transcritos en  su totalidad, y los datos analizados por medio del análisis temático. Fueron  realizadas las siguientes etapas recomendados por el método analítico: lectura  flotante mediante el contato exhaustivo con el material; exploración del  material, en el cual, a partir de la lectura de los datos brutos, los discursos  fueron agregados a las unidades temáticas preestablecidas que respondieron a  los individuos e hipótesis de la investigación; y, por último, el tratamiento e  interpretación de los resultados obtenidos.(6)


  De acuerdo con la Resolusión 466/2012 del  Consejo Nacional de Salud, que define las directrices y normas regulamentadoras  de pesquisas involucrando seres humanos, el proyecto de pesquisa fue sometido y  aprobado por el Comité de Ética y Pesquisa del hospital donde fue realizado (nº  276/11).

 

RESULTADOS


  Con las respuestas de los familiares  entrevistados surgieron las siguientes unidades temáticas: las reacciones de la  familia delante el diagnóstico de cáncer infantil; actuación del equipo de  enfermería frente a las reacciones de la familia con diagnóstico de cáncer  infantil; expectativa de la familia en cuanto a la actuación del equipo de  enfermería ante los familiares del niño con cáncer.

 

Las  reacciones de la familia delante del diagnóstico de cáncer infantil 

  Al responder  la pregunta referente a la propia reacción en  la revelación del diagnóstico de cáncer infantil, se obtuvieron las siguintes  respuestas:

  A la hora que ella (médica) me dijo,  no se dio cuenta, después que yo fui allá para afuera, yo sentí, ahí yo dije: ¡cáncer,  Dios mío! ¡Leucemia! (...) ahí me puse a llorar, me quedé desesperada, muy  desesperada y muy triste. (M-02) 

¿En el momento en que  recibimos la noticia, nos  quedamos anonadados (la frase anterior no existe),  verdad? Medio perdida, sin entender (M-05). 

¿Caramba, me quedé anonadado (  esta frase no existe con ese significado en  espanol), verdad? Fue horrible, creo que fue una de las peores notícias que yo  podria tener. Yo me quedé  muy mal mismo.  (M-03). 

Se percibe que el momento de  revelación del diagnóstico lleva al familiar al desespero y tristeza, se siente  “anonadado” e inicialmente, en algunos casos, se sienten perdidos y necesitan  de tiempo para entender lo que fue dicho, para  “darse cuenta”. En ese sentido, se nota que el  familiar sólo se da cuenta de que el niño tiene cáncer después que sale de la  presencia del profesional. 


  Al recibir el diagnóstico de cáncer  infantil, pensaron en la posibilidad de muerte y pérdida del niño: 

  ¡Usted piensa que el cáncer es una  cosa así: mi hijo está con cáncer... Va a morir ahora, ya! (M-05). 

¿Ah, usted piensa luego que el niño  va a morir (...) usted no logra pensar en otra cosa, entendió? (...) en el  primer impacto  pensamos luego que va a  morir. (M-06). 

En la  revelación del diagnóstico del cáncer infantil, el miedo de la muerte y pérdida  rápida del niño estuvo presente en el discurso de los familiares, y esa situación  refuerza la idea del estigma del cáncer como enfermedad aguda, incurable y  asociada a la muerte inevitable y rápida.


  Relataron que buscaron apoyo en la fe  para enfrentar el diagnóstico del cáncer infantil:

  La fe es muy grande (...) me aferré a  Dios, y entregué a mi hijo en las manos de Él. (M-04) 

¿Yo tengo mucha fe, yo tengo mucha fe  en Jesus, verdad? ¡Entonces yo me aferré a eso, a las oraciones! (M-05). 

¿Tenemos que confiar en Dios, verdad?  (M-06)

La creencia de que el cáncer es una  enfermedad incurable y asociada a la muerte rápida, puede ser determinante para  que los familiares se aferren a la fe religiosa y busquen apoyo en las  oraciones y plegarias.


  Otro aspecto destacado por los  individuos fue la necesidad de  fortalecer y pasar  fuerza y apoyo al niño y, así, ayudarlo a  enfrentar el cáncer.

¿Yo necesito pasar fuerza para él,  verdad? Entonces  tenemos que aprender a  ser fuertes y, aunque es muy difícil, en ese momento tenemos que ser fuertes,  para poder pasar fuerza para ellos. (M-03). 

Tuve que levantarme para pasar fuerza  para mi hijo. Porque él necesitaba luchar, necesitaba creer que eso va a pasar  (...) porque yo sabía que tenía que luchar, tenía que pasar esa fuerza  para  mi hijo (M-05).

Los  familiares recononocen la necesidad de estar al lado del niño, pasando  confianza y fuerza para ayudarlo en el siguiente  enfrentamiento de la enfermedad  y el tratamiento. Esa necesidad de estar  junto fue motivadora para que, a pesar del choque de la revelación del  diagnóstico, buscasen  fortalecerse y  seguir apoyando al niño.

 

Actuación  del equipo de enfermería frente a las reacciones de la familia del niño con  diagnóstico de cáncer  

  Al ser cuestionado con respecto a la  actuación del equipo de enfermería en la ocasión en que recibieron el  diagnóstico de cáncer infantil, los familiares respondieron de la siguiente  forma:  

Cuando descubrimos la enfermedad de  él, yo me quedé  mucho tiempo aquí dentro  del hospital internada, un mes y poco. Ellos (equipo de enfermería) me ayudaron,  dieron cariño, conversaban conmigo y con él (niño). Me encariñe  por ellas. (M-02). 

El equipo de enfermería, en ningún  momento escondió lo que estaba sucediendo (...) ellos me dijeron cuál era el  diagnóstico, no intentó esconderme nada. Dieron mucho apoyo, consolaron (...)  tuve información  respecto a la  enfermedad (M-01). 

Siempre explicaban lo que era el remedio  que estaban colocando (...) fueron muy otimistas e intentaron pasar información  sobre la enfermedad, trataron calmarme en el momento que yo estaba desesperada  (...) como unos angeles de la guardia (...) siempre pasando lo que estaba  sucediendo. (M-05). 

Es un momento que a veces nosotros  estamos solos (...) pero tenemos un apoyo tan grande que no nos vemos solos  (...) siempre hay un enfermero para  orientarnos. (M-07).

Cuando mis hermanas vinieron a la  visita, conversaron con ellas (equipo de enfermería). Ellas explicaron y  orientaron todo muy bien. (M-03). 

Se percibe por el discurso de los  individuos que la comunicación es esencial para una  mejor asistencia de enfermería a la familia  del niño con cáncer. Fue destacada entre la actuación de la enfermería la  conversa que tuvo con los familiares, en la cual daban apoyo y orientación  acerca de la enfermedad y del tratamiento al que el niño era sometido durante la  administración de medicamentos.


Las orientación se estendía a otros  familiares visitantes, y no sólo al acompañante del niño. Esa proximidad, la  conversación, apoyo y orientaciones ayudaron a los familiares a no  sentirse solos. 


  Los individuos incluso hablan sobre la  atuación del equipo ante  el comportamiento  de los niños:

  ¡Mi hijo es muy desordenado, cuando  voy a pelear, ellas siempre dicen: dejalo jugar, él es niño! Ellas siempre  fueron cariñosas, siempre ayudaron. (M-02). 

¡Una vez mi hijo pateó una enfermera a  la hora que ella fue a darle una inyección (...) yo pensé que ella iba a  quedarse molesta (...) pero conversó con él, le dijo no era así, que ella no  estaba haciendo nada por mal (...) que sentía mucho por tener que dar la  inyección, pero que era necesario. Ella explicó todo! (M-05). 

Ellos trabajaban con amor y cariño. Buscaban  no  romper tanto buscando la vena, para no  sacrificar al niño. (M-05).

Los profesionales de enfermería buscan  interactuar con los niños y comprenden el momento que están pasando. Estimulan  a los familiares a dejar jugar al niño, conversan con ellas cuando van a  realizar procedimientos, explicando la necesidad de su realización y, además de  eso, evitan punciones venosas repetidas, lo que favorece el establecimiento del  cuidado menos traumático para el niño.


  La percepción de los familiares, en  el cuidado de la enfermería hay preocupación con la orientación del familiar  acompañante, así como de otros familiares en el periodo de la visita hospitalaria  y, con eso, los familiares se sienten apoyados. El discurso y las explicaciones  también son direcionadas a los niños en tratamiento oncológico, para que el mismo  entienda la necesidad de la realización de los 

  procedimientos.

 

Expectativa de la familia con respecto a la actuación del equipo de  enfermería ante los familiares del niño con cáncer 

  La tercera unidad temática que surgió  de los discursos de los individuos fue referente a las expectativas que los  familiares tienen con relación a la actuación del equipo de enfermería delante  de la familia, cuando esta recibe el diagnostico de cáncer infantil: 

  Yo creo que ellos (equipo de  enfermería) deben estar próximo a la familia (...) deben decir alguna cosa para  consolar, para que la familia no se quede tan nerviosa. (M-01). 

Siempre atendiendo a la familia,  apoyando de la forma en que se que puede, porque yo veo no sólo profesionales,  veo la parte humana de ellos (...) ellos participan, se entregan, lloran junto  con usted, buscan  entender (...) lo que  yo tengo que decir es que ellos continuen así siempre. (M-05). 

Tienen que tener cariño, atención  porque nosotros nos quedamos muy  sensibles. (M-06).

Entre las expectativas de los  familiares, ellos destacan que el equipo de enfermería debe estar próximo a la  familia y, así, proporcionar comodidad, cariño y apoyo. Esa proximidad favorece  que se sientan menos nerviosos, ya que están en un momento de fragilidad.


  Dos individuos dijeron que entre sus  expectativas de actuación de la enfermería está el suministro de informaciones:

  Creo que ellos pueden actuar sentando,  conversando, explicando esas cosas. Explicar muy bien, conversar (M-02). 

¿Pasando lo que saben (...) las  quimioterapias tienen varios nombres, hay cosas que nosotros no sabemos cual es  la reacción (...) hubo una quimioterapia que yo quería saber, cual era la  reacción que daba, porque, hubieron varias cosas, verdad? (M-05)

Al inicio del tratamiento, los  familiares y niños son expuestos a un  universo que no es parte de su cotidiano, en el cual se deparan con medicamentos  quimioterápicos con nombres y reacciones desconocidas y, por eso, sienten la  necesidad de que el equipo de enfermería esté preparado para conversar, oir sus  dudas y explicar lo que sea necesario para remediarlas.

 

DISCUSIÓN


  Los hallazgos de esta pesquisa  corroboran con otros estudios, los cuales, al analizar las reacciones de la  familia desencadenados por el diagnóstico de cáncer infantil, identificaron que  la mayoría de los familiares experimentan desespero, miedo de la muerte, culpa,  revuelta y negación.(14)


  La revelación del diagnóstico de cáncer  infantil causa, especialmente en las madres, una avalancha de emociones,  inicialmente inexplicables y caracterizadas por el choque, desespero, sorpresa  y miedo(2). Al recibir el diagnóstico de cáncer infantil, la família  atraviesa una etapa de negación, se sienten fragilizados y necesitan de apoyo. El  equipo de enfermería debe estar consciente de que debe ofrecer apoyo a la  familia para ayudarla a soportar ese momento de dolor.(15)


  A pesar de la posibilidad de cura del  cáncer infantil ser una realidad,   favorecida con el diagnóstico prematuro y el avance de las modalidades  de tratamiento, se observó en los discursos de los individuos que él está  relacionado a la posibilidad de la muerte.


  A pesar de saber que hay una posibilidad  de cura, se observa que el cáncer de por sí es una patología que carga consigo  el estigma, que fue socialmente construido, de sentencia de muerte. Y  tratándose de la infancia, en ella la muerte  es revestida de especial crueldad, pues el niño es sinónimo de alegría, crecimiento  y planos de futuro. Esa posibilidad de muerte del niño demanda creer que un  intenso cuidado es la superprotección que podrá posponer la vida, y, aunque  sepan que existe la posibilidad de la cura, la noción de riesgo prevalece.(2)


  Las percepciones que los familiares  tienen con relación a la enfermedad necesitan ser tomadas en cuenta  al hacer la planificación de los cuidados con  el fin de intercambiar informaciones, orientaciones y aclaraciones con relación  a las modalidades de tratamiento que contribuirán para el desarrollo de sus  habilidades y capacidades. Eso requiere que la enfermería promueva educación en  salud a lo largo de su asistencia, asegurarse  de que sea la familia una importante fuente de  apoyo y bienestar para la persona en situación con la enfermedad, particularmente  para el niño  con cáncer.(16)


  En los discursos de los individuos, se  percibió que ellos se fortalecen en la religiosidad. De esta forma, cuando la  entidad divina domina la vida de los hombres, lo imprevisto, en ese caso, el cáncer,  es explicado y la fatalidad da espacio a la seguridad ofrecida por la divina  providencia.(13) Así, los familiares se alimentan de esperanza y  confian en la religiosidad que tienen.


  Al recibir el diagnóstico de cáncer  infantil, todo parece irreal e increible y, por eso, ellos pasan un tiempo sin  entender lo que está sucediendo. Sin embargo, llega el momento en que ellos  necesitan reaccionar y buscan fuerza, a pesar del sentimiento de tristeza. Ellos  perciben que nada mas puede ser hecho para eludir la situación  a no ser que se vuelvan fuertes en el intento  de transmitir fuerza a  sus hijos.(2)


  Durante los cuidados al niño con  cáncer y su familia, los profesionales de enfermería se involucran en la rutina  de la realización de procedimientos, además de eso, desarrollan actividades de  orientaciones para los niños y familiares sobre la enfermedad y el ambiente  hospitalario, combinando los conocimientos y las habilidades técnicas a la  solicitud, permeada de sensibilidad y disponibilidad de estar más próxima de  las dificultades, ansiedades y temores vividos por los familiares,  identificando la necesidad de intervención de otros profesionales de la salud.(17) 


  El cuidado de enfermería en ese contexto es complejo,  pues transciende el cuidado tecnicista y se expresa por  sus actitudes en el relacionamiento con los  niños y sus familiares. Corresponde al enfermero promover un cuidado centrado  en el niño y su familia y establecer comunicación afectiva con los familiares,  pues estos son esenciales en la promoción y asistencia integral a la salud del  niño.(3,7) 


  La comunicación es un medio de cambio de información  que se da de forma verbal y no verbal. Ella es importante para la enfermería ya   que promueve apoyo y es también una  propuesta terapeutica, cuyo objetivo es fortalecer los vinculos  entre la tríada enfermero-niño-familia(16).  Es oportuno que el enfermero desarrolle una estrategia de educación en salud con  los familiares como forma de promover orientaciones sobre la salud y los  cuidados a los niños aún durante la hospitalización.(18) 


  Como el cuidado es la esencia de la enfermería, ese  cuidar refleja una preocupación con el otro, establece enlaces de cariño y afecto,  promueve manifestaciones de apoyo y comprensión para el niño y su familia y  fortalece sus lazos.(7) 


  Otro aspecto levantado por los  familiares fue con respecto a la actuación del equipo delante del comportamiento  de los niños. Para ellos, es importante que los profesionales entiendan el  momento por el cual ellos están pasando, y busquen ofrecer cuidados menos  traumáticos. Esos datos corroboran con pesquisas que destacan que es necesario  considerar las singularidades y momentos de desarrollo de cada niño, porque ellos  necesitan de apoyo y de un ambiente  lo  menos hostil posible, donde la enfermería y los  miembros del equipo de salud puedan invertir esfuerzos para ayudar en esa  situación crítica, quedándose próximo a ellos.(17,19,20) 


  Entre las expectativas que los familiares  tienen con relación a la actuación del equipo de enfermería, hubo un destaque  para la comunicación con intercambio de informaciones y orientaciones. Se nota  que la comunicación es uno de los instrumentos más importantes en las  relaciones entre el niño, y la familia y el enfermero. Sin embargo, la  comunicación es mucho más que un simples instrumento para conseguir  informaciones, es un proceso que debe involucrar una serie de habilidades, actitudes,  posturas que engloben una visión biopsicosocial del ser humano de una forma más  amplia.(15) 


  En el contexto de la enfermería,  la comunicación verbal es frecuente y  evidente, expresada por la verbalización de palabras, anotaciones y registros  en archivos. Sin embargo, muchos profesionales de enfermería se limitan a ese aspecto  y dejan de desarrollar ese proceso en su totalidad, como el lenguaje no verbal,  que envuelve la expresión de sentimientos, gestos y toques.(15) Esas  otras dimensiones, en el lenguaje no verbal, fueron apuntadas por los familiares  como expectativas que tienen en la relación con el equipo de enfermería.

 

CONCLUSIÓN


  El diagnóstico de cáncer infantil genera  sufrimiento tanto para el niño como para sus familiares, llevándolos a  enfrentar problemas relacionados a la propia evolución de la enfermedad, al  tratamiento ambulatorial, a las internaciones prolongadas y cambios en el estilo  de vida. 


  Después de  la revelación del diagnóstico de cáncer infantil,  los  familiares pasan por varias etapas.  Inicialmente se sienten perdidos, sin entender claramente el acontecimiento y,  cuando comprenden que el niño tiene cáncer, se quedan desesperados y tristes. Asocian  el diagnóstico a la muerte y, con eso, buscan apoyo en la religiosidad, se  fortalecen para pasar fuerza y apoyo para ayudar al niño en el enfrentamiento  de la enfermedad y tratamiento.


  En el cuidado con el niño y su  familia, el equipo de enfermería debe actuar de modo a propiciar apoyo y comodidad.  Es necesario que haya comunicación clara con la familia, con cambio de  informaciones, explicaciones y orientaciones sobre la enfermedad. Con respecto al  niño, es necesario que haya comprensión por sus reacciones, en la realización de  los cuidados y procedimientos, minimizando el sufrimiento de ellas.


  Entre las  expectativas de la familia con relación al cuidado del equipo de enfermería,  están aquellas relacionadas a acciones direccionadas para propiciar comodidad,  ofrecer cariño y apoyo, además del suministro de informaciones, por medio de  escucha activa, conversaciones y explicaciones sobre la patología, el tratamiento  y los cuidados necesarios para atender a las demandas de los niños en tratamiento  oncológico. Esas expectativas expresan la necesidad de cuidado ofrecido de  forma humanizada. 
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