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Resumen

Marco tedrico El cancer en edad pediatrica es una
enfermedad muy dificil de tratar, tanto en el ambito
médico como en el emotivo. El personal sanitario, al
mismo tiempo que se ocupa de la cura del niflo, tiene que
instaurar una buena relacion con los padres y con el
propio nifio. Esto favorece que sea necesaria la creacion
de una alianza terapéutica, la cual puede ser representada
en el tridngulo pediatrico. En base a esto, el trabajo, por
ejemplo, del grupo de enfermeros de un departamento de
oncologia pediatrica, es muy dificil y desafiante.
Método: En este articulo se presenta una investigacion
fenomenologica-hermenéutica en la que han sido
entrevistados 8 sujetos (7 enfermeras y una operadora
socio-sanitaria) del personal sanitario del departamento
de oncologia pediatrica del Hospital Universitario de
Alicante, Espafia. Realizada entre Abril 2017 y Junio
2017, con el instrumento de la entrevista biografica, el
objetivo de la misma es indagar las vivencias y los
sentimientos del personal sanitario respecto a su trabajo,
a la relacion con los compaiieros, a la relacion con los
nifios y las familias durante el proceso terapéutico.
Resultados: Los principales resultados obtenidos del
analisis fenomenologico-hermenéutico de las entrevistas
realizadas con el grupo de sujetos, subrayan la
importancia del apoyo emocional del grupo de
compafieros de trabajo, la necesidad de recibir una
formacion psicologica para mejorar la comunicacion con
las familias y los nifios. Conclusiones: Se necesita crear
un clima mayormente colaborativo, y la necesidad de no
rendirse nunca ante las dificultades que una enfermedad
tan desafiante, a nivel emotivo y clinico, produce.

Palabras clave: psicooncologia, método
fenomenologico-hermenéutico, entrevista biografica,
enfermeros oncologicos pediatricos.

Abstract

Theoretical Framework: Tumour in a paediatric age is
a disease difficult to deal within any level, medical or
emotive. Health personnel have to take care of the
children’s cure and, at the same time, create a good
relation with the parents and children. This favours the
involvement necessary for the creation of a therapeutic
alliance that can be represented in the paediatric
triangle. Based on these tasks, the work of the nursing
staff in a paediatric oncology division is very difficult
and demanding. Methods: In this study is presented a
research of phenomenological-hermeneutic nature in
which have been interviewed 8 members (7 nurses and
1 social-health worker) of the health personnel of the
paediatric  oncology division of the Alicante’s
University Hospital, Spain. The research, conducted
between April 2017 and June 2017, through the use of
the in-depth interview, the objective of the same is to
investigate the experiences and feelings of the health
staff regarding to their work, to the relationship with
their colleagues, with the children and the families, and
in relation to the therapeutic process. Results:.The main
results  obtained from the phenomenological-
hermeneutical analysis of the interviews conducted with
the nursing staff, underline the importance of the
emotional support of the group of -colleagues.
Conclusions: The need to receive psychological
formation to achieve a better communication with the
families and children with the aim of create a more
collaborative atmosphere, and the need to never give up
to the difficulties that produces this type of complex
disease in the emotional and clinical level.

Key words: Psycho-oncology, phenomenological-
hermeneutical method, biography interview, paediatric
oncology nurse
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INTRODUCCION

En base a los principios teoricos de la alianza terapéutica que existe entre médico-
paciente-familia, “el tridngulo pediatrico” (Zonza, 2012), y con el objetivo de describir
las vivencias y los sentimientos de cada uno de los participantes respecto a la alianza, se
ha realizado una investigacion con un grupo de enfermeros del departamento de oncologia

pediatrica del Hospital Universitario General de Alicante, Espaiia.

En este contexto se ha investigado las vivencias y los sentimientos del grupo de
enfermeros respecto al propio trabajo, a las relaciones con los compatfieros y respecto al

proceso terapéutico del paciente.

El objetivo del estudio no se centra inicamente en obtener un mayor conocimiento
sobre el tema de la oncologia pediatrica, sino que persigue también un objetivo reflexivo,
ya que las preguntas de la entrevista han permitido a los sujetos abrir una ventana sobre
su proprio mundo, sobre sus pensamientos, favoreciendo el conocimiento de si mismos

en relacion a los temas indicados.

Crear un espacio en el cual las enfermeras puedan “desahogarse” ha sido util para
determinar cudles eran, en ese preciso momento, sus dificultades y sus necesidades. Si
por un lado esto supone un apoyo para el grupo, ya que utilizan el momento de la
entrevista para hacer surgir el proprio “mundo de la vida” (Husserl, 1970), por otro, el
material recogido favorece el didlogo cientifico sobre el tema de la oncologia pediatrica,

resaltando puntos de reflexion e intervencion.

El método de investigacion utilizado es el fenomenologico-hermenéutico. El

instrumento de investigacion, la entrevista biografica no estructurada, con preguntas
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abiertas, resulta muy eficaz para llegar a un conocimiento mas profundo del “mundo de
la vida” del entrevistado, el cual es descrito por Husserl con el término lebenswelt (Vari,

2009).

Este tipo de entrevista no se realiza mediante preguntas puntuales, sino
principalmente a través de areas que permiten al entrevistado llevar a la luz su proprio
mundo interno. Disminuye la estandarizacion y la direccion respecto a la entrevista semi-

estructurada, aunque la estructuracion del esquema es muy fuerte (Papini et al., 2011).

La entrevista biografica esta fuertemente influenciada por las corrientes
filosoficas de la fenomenologia y de la hermenéutica: se busca un conocimiento profundo
del fenémeno, las vivencias en este caso, a través de una suspension del juicio y de una

elaboracion de los significados.

El sujeto entrevistado es libre de contestar a las preguntas sin impedimentos de
temas o tiempo, dejando fluir libremente las palabras. De esta manera no se recogen solo
la informacion, sino que se descubren “estos mundos con el objetivo de reconstruir los
universos de creencias que se exprimen en las entrevistas, mientras se construyen y se

explicitan en la interaccion con el investigador” (Bichi, 2002).

El investigador realiza la entrevista en base al esquema elaborado en la fase de
exploracion del método fenomenoldgico-hermenéutico, permitiendo al entrevistado
alejarse de ella. Esta libertad tiene como objetivo representar al maximo el mundo interno
del entrevistado. El investigador permanece atento a las palabras de quien habla,

ofreciendo a cambio su escucha:

“El entrevistador escucha, mira, siente, participa, se deja sorprender, intenta

comprender como si escuchara las palabras de un amigo, pero también guia,
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registra, hace explicar. Su escucha es de un tipo particular, finalizado en un objetivo

especifico, el del conocimiento. Es por esto que se puede hablar de escucha

cientifica” (Bichi, 2002).

La suspension del juicio de quien escucha, del cual se ha hablado anteriormente,
favorece el desarrollo de un pensamiento acogedor mas articulado donde el fin no es la
ayuda, sino la asignacion de un valor discutible. La suspension se realiza no
interrumpiendo quien habla, tolerando los silencios, portadores al mismo nivel que las
palabras, de contenido, y acogiendo de pleno el mundo interior de la persona que se tiene
en frente (Grotto et al., 2014a). Heidegger describid este movimiento hacia el otro con el

término de sorge (Heidegger, 2015).

En resumen, en este tipo de entrevistas la conexion entre fenomenologia y
hermenéutica se concretiza en el trabajo reflexivo que cada participante realiza:
contestando a las preguntas sobre su trabajo se abre una ventana sobre el mundo de la
vida de quien habla, formado, entre otras cosas, por sus creencias, sus certezas, su sentido
comun y su cultura. Una vez abierta esta ventana, el entrevistado realiza un trabajo de

asignacion de significado (Grotto, Papini e Tringali, 2014).

Por otro lado, en esta investigacion, la entrevista biografica no ha sido utilizada
con el Unico fin de recoger material para llegar a un mayor conocimiento de un fendémeno,
sino también para ofrecer una ayuda: el trabajo realizado es una investigacion-
intervencion, donde la intervencion no es dirigida hacia una patologia, sino que representa
un instrumento que favorece la reflexion dual, entrevistador-entrevistado, y grupal en la

fase de restitucion del método (Grotto et al., 2014a)
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A la hora de estudiar las dindmicas psicoldgicas y los diferentes tipos de relacion
del trabajo del personal sanitario de un departamento de oncologia pediatrica, son
recurrentes algunas areas de reflexion. Es de gran importancia el apoyo recibido por los
compaifieros de trabajo, el cual es capaz de reducir el estrés laboral; entre los diferentes
articulos que analizan este tema, destacan los trabajos de Barbour, L. C. (2016) y de
Kushnir, T, et al. (1997), donde con una metodologia cualitativa profundizan el
conocimiento respecto a los factores que pueden facilitar o dificultar el manejo del estrés
laboral en el grupo de enfermeros de un departamento de oncologia pediatrica. Modular
este tipo de estrés tiene como consecuencia la disminucidn de la probabilidad de padecer,
entre otras cosas, el sindrome de burnout o de desgaste profesional (Baranda, M., 2017 y

Kushnir, T et al., 1997).

Otro tema, menos recurrente que el anterior, analizado en diversos estudios sobre
el trabajo del enfermero de un departamento de oncologia pediatrica, sus dificultades y
sus factores positivos, es la necesidad de recibir una formacion psicologica y/o espiritual
con el objetivo de mejorar la comunicacion con las familias y los nifios, creando asi un
clima mayormente colaborativo. La formacion académica de los enfermeros no prevé la
ensefianza de las capacidades para relacionarse con una familia y con un nifio recién
diagnosticado; esta comunicacion, la cual establece las bases de la relacion terapéutica,
si no es realizada de manera correcta puede provocar estrés en quien ayuda, como por
ejemplo como el sindrome de burnout, y en quien recibe la ayuda, disminuyendo su
adaptacion al proceso terapéutico (Grotto et al., 2014b y Kushnir, T et al., 1997). Petersen,
C. L. etal. (2017) realizaron un programa de educacion espiritual online para enfermeros
oncoldgicos pediatricos, sugiriendo como este pueda aumentar sus competencias respecto

a los cuidados espirituales a nifos paliativos, definiendo “cuidados espirituales” como “la
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respuesta compasiva a las expresiones de necesidades espirituales de los pacientes,

ayudandolos a encontrar significado, conexion y paz” (Petersen, C. L. et al., 2017).

Estas macro areas seran profundizadas, a nivel cualitativo, en el presente estudio,
gracias a las caracteristicas del método fenomenologico-hermenéutico de conducir a un
mayor conocimiento de los temas indagados e invitar a una reflexion en los sujetos

participantes.

A continuacion se presenta la investigacion. En los resultados se hace referencia
a otros trabajos realizados, con una metodologia y unos objetivos similares, con el
personal sanitario del departamento de oncologia pediatrica de los hospitales de Génova
y Padua (Tringali, Lauro Grotto y Papini, 2013), de Florencia (Lauro Grotto, Papini y

Tringali, 2014) y de Sevilla (Fioretti et al., 2014).

METODO

Participantes

La investigacion ha sido realizada entre Abril 2017 y Junio 2017, en el
departamento de oncologia pediatrica del Hospital General Universitario de Alicante,
Espana. El objetivo principal es explorar las vivencias del grupo de enfermeros
entrevistado con el fin de investigar la dimension personal e interpersonal de su trabajo.
Se ha prestado particular atencion a la exploracion de la relacion que tienen los
trabajadores con los nifios, las familias y sus compaferos, y a los sentimientos

relacionados con el proceso terapéutico.

En este departamento conviven varias figuras profesionales: pediatras,

enfermeros, operadores socio sanitarios, psicologo y trabajador social. El psicélogo,
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ofrecido por la asociacion ASPANION (Asociacion de Padres de Nifios Con Cancer de la
Comunidad Valenciana), al igual que el trabajador social, posee en el interior del
departamento un despacho privado, concedido por el hospital a la asociacion, en el cual

realiza coloquios y terapias tanto con los nifios como con los padres.

La asociacion, como bien describe en su pagina web, realiza gratuitamente varias
funciones: “el apoyo psicoldgico, social y econémico; la atencion integral en enfermedad
avanzada; la cooperacion social y el voluntariado; la informacion, difusion y promocion
del cancer infantil y sus secuelas; la cooperacion con otros organismos implicados en las
areas social, sanitaria y el voluntariado.” (ASPANION (2016) recuperado de

http://aspanion.es/web_oficial/?page 1d=625).

Para la realizacion de la investigacion han sido entrevistadas 8 personas (7
enfermeras y una operadora socio-sanitaria); todas las personas trabajan a dia de hoy en

el departamento de oncologia pediatrica.

Procedimiento

Fase de institucion de la investigacion

En Marzo de 2017, el autor y la psicologa de la Asociacion ASPANION,
presentaron el proyecto de investigacion al grupo de enfermeras del departamento de
oncologia pediatrica del Hospital de Alicante durante una de las reuniones grupales de
formacion psicologica que organiza la asociacion. Durante la reunion se presentd
brevemente el proyecto y se comunico a los participantes que la adhesion presenta un

caracter voluntario y anénimo.
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Fase de la entrevista:

Los sujetos, tras haber manifestado su voluntad de participar en la investigacion
en el grupo de formacion, han sido invitados por el investigador y la psicoéloga, durante

un momento de tranquilidad en el departamento, a realizar la entrevista.

Las entrevistas han sido realizadas en el despacho de la asociacion ASPANION
ubicado en el departamento: un aula en la que ha sido posible realizar un didlogo de

manera privada, favoreciendo al maximo posible la libre expresion de los sujetos.

Los sujetos han firmado un documento de consentimiento al tratamiento de los
datos en el cual se les informa del cardcter de la investigacion, la modalidad de realizacion
y la garantia de su anonimato. Firmando el documento dan el consentimiento a la

grabacion, trascripcion y traduccion de la entrevista por parte del autor.

Fase de elaboracion de los resultados

Tras la traduccion de las entrevistas empieza el trabajo de elaboracion de los
resultados. Se ha realizado un andlisis de los contenidos a través de la creacion de
categorias fenomenoldgicas, en el interior de las cuales se ha organizado el contenido de

los testimonios del personal.

Las categorias fenomenolodgicas creadas siguen el esquema de la entrevista
realizada, en la cual se ha investigado especialmente el trabajo de las enfermeras, el
primer contacto con el nifio y la familia, sus sentimientos respecto al proceso terapéutico,
la relacion con los pacientes y sus padres, y la relacion con el resto del equipo implicado

en el tratamiento.
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La categoria que contiene el material relativo al proceso terapéutico ha sido
dividida en base a los tres “momentos” investigados en la entrevista: ingreso, recaida y

paso a los cuidados paliativos.

Posteriormente, el material presente en cada categoria ha sido organizado en dos
sub-categorias: “lo que ayuda” y “lo que dificulta”. Ha sido elegida esta estructura para

ofrecer una lectura clara y simple de las vivencias del personal sanitario entrevistado.

Como se ha explicado anteriormente, el objetivo de este tipo de analisis es el de
ofrecer una clave de lectura, de entre todas las posibles, de las vivencias del personal

sanitario del departamento de oncologia pediatrica del Hospital de Alicante.

Fase de restitucion de los resultados:

La ultima fase prevista por el método es la de la restitucion de los resultados. Para
ello estaba previsto realizar una reunion con el personal sanitario entrevistado en la que

se pudiera presentar los resultados de la investigacion.

Reunir el personal sanitario y favorecer la comunicacion sobre los temas
emergidos representa un momento de reflexion sobre el trabajo de cada uno y sobre el del
propio grupo, permitiendo apreciar sus cualidades positivas e individualizar los
problemas. Ser conscientes de la naturaleza de estos problemas representa un punto de

inicio positivo para su correccion (Grotto et al., 2014b).

Mediciones
La recogida de datos se realiza empleando una entrevista semiestructurada. Esta

entrevista se basa en el esquema utilizado en un estudio anterior realizado en el Hospital
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Virgen del Rocio de Sevilla, Espana (Fioretti et al., 2014). El esquema de la entrevista
utilizada en el estudio anteriormente citado fue elaborado tras una fase de exploracién en
la que los investigadores, después de contactar con la direccion del hospital sevillano,
realizaron un test analitico a los padres de los nifios con cancer. A través del andlisis de
los resultados del test han podido examinar el trabajo de las enfermeras y las dinamicas
interpersonales presentes en el grupo de sanitarios. La investigacion de dicho estudio fue
realizada gracias al Departamento de Ciencias de la Salud de la Universidad de Florencia

y el Departamento de Personalidad, Evaluacion y Tratamiento Psicoldgico de Sevilla.

RESULTADOS

La interpretacion de los resultados del analisis fenomenoldgico, que se basa en las
tematicas emergidas a lo largo de las entrevistas, favorece una reflexion mas amplia
respecto al fenémeno objeto de estudio: las vivencias del grupo de enfermeras del
departamento de oncologia pediatrica del Hospital General Universitario de Alicante.
Como todos los actos hermenéuticos, es importante recordar que estas reflexiones
incurren en el problema de la libertad de interpretacion y del nivel de compresion de un
fendmeno (Stanghellini, 2009).

En la presentacion de las tematicas se hard referencia a los resultados obtenidos
en estudios precedentes en los cuales se han realizados entrevistas cualitativas al personal
sanitario del departamento de oncologia pediatrica de los hospitales de Génova y Padua
(Tringali et al., 2013), de Florencia (Grotto et al., 2014b) y de Sevilla (Fioretti et al., 2014)
con el objetivo comun de examinar sus vivencias.

El estudio realizado en Génova y Padua, a través de la utilizacion de un

cuestionario semi-estructurado con respuestas abiertas, se centraba en el analisis de las
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vivencia del personal sanitario respecto a los “procedimientos, las praxis y las experiencia
subjetivas en las situaciones de fin de vida en edad evolutiva, con un foco particular en
las ultimas 24 horas de vida del nifio y sobre las sucesivas a su muerte” (Tringali et al.,
2013).

Los estudios realizados en Florencia y Sevilla, al igual que la presente
investigacion, se han realizados con el método fenomenoldgico-hermenéutico. Se ha
puesto particular atencion a las mismas areas temaéticas de la entrevista realizada a las

enfermeras del Hospital de Alicante.

La importancia de una formacion y de una supervision psicoldgica

El personal entrevistado en diferentes estudios, en general, ha manifestado muchas
veces la necesidad de recibir unos instrumentos, no propiamente médicos, que les
permitan superar los obstaculos emotivos y de naturaleza colaborativa. No obstante,
respecto a las tareas médicas no han manifestado ningdn tipo de dificultad.

Los enfermeros, una vez finalizada su formacion académica, no poseen las
herramientas necesarias para relacionarse con una familia y con un nifio recién
diagnosticado, lo cual provoca en ellos una especie de sufrimiento. Como bien refleja

Grotto et al., (b, 2014):

“Muchos de ellos llegan a los departamentos después de haber adquirido una larga
experiencia con los adultos. La falta de una formacion especifica, necesaria para
hacerse cargo de los nifios gravemente enfermos, provoca que los enfermeros se
sientan perdidos e incapaces, y que lleguen a percibir algunas patologias como

cosas extremas que nunca han visto, incompatibles con la vida. El nifio es percibido
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como un ser puro e inocente al que no puede y no debe ocurrirle nada malo” (Grotto

etal., 2014b).

En una de las entrevistas realizas, una de las enfermeras ha denunciado este déficit
formativo en el conocimiento del sufrimiento emotivo en oncologia pediatrica,

manifestado a través de las siguientes palabras:

Las dificultades...sobretodo el tema psicologico, mas que el tema de los
medicamentos...esto es 10 que me genera mas dificultad. Hay cosas que no

entiendes, pero que aprendes con el tiempo. (Entrevista 3)

La adquisicion de caracteristicas personales como la resiliencia, la empatia, la
capacidad de acogida, la aceptacion de la muerte, el poder mantener una distancia emotiva
sin dejarse involucrar de manera excesiva en los duelos y en los mecanismos familiares,
no forma parte de la formacion académica: cada enfermera, en base a la propia
sensibilidad como persona, desarrollara o no estas capacidades. Es necesario recordar que
no son capacidades innatas, sino que son fruto de la experiencia y de afios de trabajo.
Como ha dicho una de las entrevistadas: “Hay cosas que no entiendes, pero que aprendes

con el tiempo”.

Muchas personas entrevistadas han comunicado que encuentran grandes
dificultades a la hora de relacionarse con nifios de edades distintas por varios motivos.
Los adolescentes, por ejemplo, tienen mayor conciencia de su propia enfermedad y del
peligro que corren; una persona de 11/12 afios desarrolla un concepto de “muerte” adulto

(Ward et al., 2014). Por el contrario, un nifio de 2 afios no posee todavia las capacidades
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cognitivas para hacerlo. El personal entrevistado necesita herramientas para hacer frente

a las tareas para las cuales no ha sido preparado a nivel académico.

Los adolescentes son un poco mas complicados porque, claro, tienen un contacto
con el miedo y saben de qué se habla. Tienen miedo en lo que puede ser morir, al

sufrimiento. Con los nifios pequefios es mas facil (Entrevista 4).

Ademas del papel crucial de la experiencia, implicada en el desarrollo de estas
capacidades, es de fundamental importancia el trabajo de formacion psicoldgica. En el

caso de la presente investigacion, esta formacion es realizada por ASPANION:

También vosotros, con Claray Alejandro, la relacion es buenay cordial, los grupos

que haceéis son muy Util porque te ayudan muchisimo. (Entrevista 7)

Sobre la utilidad de la formacion y la reflexion en grupo, Wilfred Bion defiende:

“La expresion — terapia de grupo — tiene dos significados. Puede referirse tanto a la
cura de un determinado nimero de personas reunidas en sesiones terapéuticas
particulares, como al intento preordinado de hacer madurar en un grupo unas
fuerzas que faciliten una actividad de cooperacion. La terapia de los grupos consiste
en hacer adquirir un conocimiento y una experiencia de los factores que favorecen

la formacion de un buen espiritu de grupo”. (1997, p.17)
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El “grupo de trabajo” esta formado por personas que se juntan para conseguir un
objetivo, consciente y conocido. En el caso de los enfermeros de un departamento de
oncologia pediatrica, el objetivo es la formacion y la reflexion.

Los encuentros de grupo, periodicos y con programacion semanal y participacion
voluntaria, ademas de resolver la cuestion relativa a la formacion, poseen otros factores
positivos, como la creacion de un buen clima grupal y favorecer la puesta en comun del
proprio mundo interno realizando un acto de naturaleza terapéutica (Grotto, Papini y

Tringali, 2014).

Las motivaciones que llevan a quedarse en un departamento de oncologia pediatrica
En el sistema sanitario espafiol, al igual que en el italiano, los estudiantes recién

graduados no pueden elegir el departamento donde trabajar, ya que seria imposible
garantizar a todos una plaza en el departamento preferido. No obstante, de esta manera
no se tienen en cuenta las motivaciones por las cuales un enfermero recién graduado elige
trabajar en un departamento en concreto: ;Qué es lo que motiva a esta persona? ¢Puede
ser Util a su trabajo cotidiano y a un cuidado mejor de los pacientes?
Sobre este tema, un enfermero se ha expresado con estas palabras:

Por el sistema sanitario no elegimos donde trabajar. Ellos te llaman y empiezas a

trabajar donde hay una plaza libre...Yo si que tuve la posibilidad de marcharme.

Si no quieres quedarte si que puedes no quedarte y buscan la manera de cambiarte

de plaza; para el tema de la oncologia, porque es un tema un poco, un poco duro

o peculiar. Hay gente a que les afecta mas, a otros menos (Entrevista 4)

Existe entonces la posibilidad de cambiar de departamento. Su particularidad,

como afirma el sujeto, puede asustar a muchos estudiantes de enfermeria. Es Util entonces
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reflexionar no solo sobre las motivaciones que llevan a trabajar en un departamento de
oncologia pediatrica, sino también en las motivaciones que “no hacen marcharse”: ;Por
qué una persona elige quedarse?

Durante las entrevistas se ha sugerido que la eleccion depende de la misma
motivacion por la cual alguno elige marcharse: trabajar con los nifios. Otros motivos que
ayudan a quedarse son la naturaleza multidisciplinar del departamento (médicos,
enfermeros, operadores socio-sanitarios, asistentes sociales, psiclogos, maestros,

voluntarios) y la belleza de la relacidn que se establece con algunos pacientes y familias.

La gran cantidad de trabajo

Otro punto, surgido a lo largo de las entrevistas, es el elevado nimero de ingresos.
Solamente ASPANION se hace cargo de media, de 130/140 nifios cada afio. Claramente
en el departamento no todos solicitan los servicios de la asociacion. Es posible entonces
hacerse una idea del numero de nifios que anualmente entran en el departamento.

El personal entrevistado, numéricamente insuficiente, tiene entonces que operar
con mucha prisa y, por lo general, siente que no esté ofreciendo al nifio y a la familia las
atenciones que le gustaria proporcionar. Entre personal sanitario y pacientes se genera un
vinculo que viene cultivado a diario.

No dedicar tiempo y atenciones a la familia, por ejemplo, puede generar
problemas secundarios. Las personas entrevistadas han afirmado muchas veces que si la
familia no se siente acogida y considerada suele cerrarse, volviendo mas dificil la

comunicacion y lacomprension del proceso terapéutico del hijo (Espezel y Canam, 2003).

No somos unas maquinas y ellos no son unas maquinas; quieren hablar y nos

gustaria, me gustaria, poder hablar méas. Pero no se puede. (Entrevista 1).
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El tiempo que falta no seria necesario Unicamente para conseguir el desarrollo de
una buena comunicacién y relacion entre personal sanitario y los padres, sino que aceptar
y enfrentar a nivel emotivo el ingreso, una recaida, una muerte o cualquier cambio en el
proceso terapéutico del nifio, necesita tiempo. Con el paso de los afios o de los meses y
con el aumento del estrés que esta ausencia de reflexion provoca, se pueden generar
problemas de acumulo patoldgico de estrés (Lindop, 1991).

A nivel fisico, algunos de ellos son los sindromes gastro-intestinales y los
trastornos del suefio. A nivel emocional y social existe, por ejemplo, el burnout. (Kushnir
etal., 1997).

El burnout es una respuesta psicoldgica a estrés laboral crénico de naturaleza
interpersonal y emocional que produce un deterioro a nivel cognitivo y a nivel de las
relaciones sociales. (Kushnir et al., 1997).

La direccion del Hospital Universitario de Alicante ha intentado ayudar al
personal del departamento de oncoldgica pediatrica introduciendo una rotacion. Las
enfermeras trabajan un mes en el departamento de oncologia pediatrica y un mes en el
departamento de cirugia pediatrica. De esta manera se intenta proteger el personal de una

exposicion prolongada a las fuentes de estrés laboral, emotivo y social del departamento.

El equipo: factores positivos y negativos

Segun las palabras de los entrevistados, las relaciones entre comparieros se
realizan en dos niveles separados: uno que cubre la esfera privada y el otro la esfera
institucional o laboral.

Muchas enfermeras han subrayado esta actitud: un compariero puede no resultar

simpético como persona, pero es fundamental que a nivel laboral exista sintonia. La esfera
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institucional tiene pues una importancia mayor y permite superar divergencias de tipo
personal.

La cohesidn, es decir, el trabajar juntos permite compartir el objetivo principal,
que es intentar curar el nifilo. Sobre la base de este objetivo se organizan todas las
relaciones presentes en un departamento de oncologia pediéatrica.

Sin embargo, hay personas que se encuentran en el departamento no por voluntad
propia. Esto puede afectar de manera negativa, no solo a la calidad de las curas ofrecidas,
sino también a las relaciones entre los compafieros: no compartir el mismo objetivo
provoca la destruccion de la base sobre la que se instauran las relaciones positivas entre
sanitarios. Una persona puede trabajar por el bien del nifio y elegir quedarse por esta razén

en el departamento, al igual que otra puede quedarse por otros motivos diferentes.

Con las demés compafieras se ve mucho la gente a las que le gusta, a las que le
estas explicando los relevos y esta preocupada por el nifio, y la gente que piensa:
“Vale, dimelo, que voy a apuntar mis horas”. Entonces con este primer grupo de

gente bien porque trabajas por el bienestar de los nifios. (Entrevista 5)

Con el fin de crear un clima general de cooperacion donde se pueda compartir el
objetivo principal, se organizan dos reuniones a la semana. En una de las dos participan
todas las personas implicadas en el cuidado del nifio (unidad de departamento,
domiciliaria, personal de hospital de dia, maestras del hospital, psicéloga y asistente
social de ASPANION). En estas reuniones se analiza la situacion de cada nifio que esta
en cura, tanto de los que se encuentran ingresados como aquellos con controles rutinarios
de ambulatorio. Ademas del objetivo principal de estas reuniones, que es informar del

estado clinico del nifio y establecer los pasos sucesivos, se comparten las dudas,
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dificultades, miedos y preocupaciones de cada miembro del equipe respecto al proceso
terapéutico y a la relacion con los padres y los nifios. El personal, por ejemplo, puede
compartir sus dificultades a la hora de entrar en contacto con una familia problematica
que esta viviendo mal el ingreso del nifio; la psicéloga y las maestras pueden ofrecer a la
persona que los solicite instrumentos y consejos para afrontar la resistencia de la familia.
Las reuniones semanales son importantes también para el control del estrés, ya que
representan un instrumento importante para su modulacion.

Los médicos, por ejemplo, son responsables de las elecciones y del desarrollo del
proceso terapéutico; poner en comun las dudas y escuchar consejo ayuda a soportar la
carga emotiva que tiene una responsabilidad tan grande. En un estudio, resultado de una
investigacion realizada también con una metodologia fenomenoldgica-hermenéutica, se

defiende que:

“...el unico dispositivo que parece ser capaz de sostener el dolor en este tipo de
elecciones parece ser el del grupo de los operadores. Esto significa que es
materialmente necesario referirse continuamente al grupo. Seria necesario percibir
el grupo como espacio de referencia en el que la vivencia y la experiencia individual
consigan depositarse, en el que fuera posible que las dudas y las preguntas puedan
esperar que se manifiesten, si no la respuesta definitiva, por lo menos la direccién

en la que dar el paso siguiente.” (Grotto et al., 2014b).

Percibir la presencia y el apoyo de un grupo de personas involucradas en la cura
del nifio oncoldgico es de vital importancia, sobre todo para enfrentar emotivamente la

eleccion del pasaje a los cuidados paliativos y para superar la muerte de un nifio.
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William Worden (2004) en su libro dirigido a psicologos y psicélogos clinicos que se

enfrentan a menudo el tema del duelo y de la pérdida, establece que:

“Los encuentros regulares entre los profesionales, en los que se anima a los
participantes a hablar de problemas que surgen en el cuidado de los moribundos y
sus familia y de sus propios sentimientos, pueden ayudar a prevenir el estrés
excesivo y pueden facilitar los sentimientos asociados con el duelo y la perdida”

(2004, p.225).

Esto es valido tanto para los profesionales de la salud psicolégica como para el

grupo de enfermeros de un departamento de oncologia pediatrica.

Trabajar con la muerte y el dolor

El tema del dolor y de la pérdida surge a menudo en las entrevistas recogidas. El
dolor que el personal prueba tiene la caracteristica de ser percibido como “infinito”: no
se ve el final de la enfermedad, su eliminacion definitiva y la persona lucha diariamente
contra un enemigo del cual aiin poco se conoce. Por un nifio salvado, otros no superan la
enfermedad. Este es el gran dolor con el cual las enfermeras tienen que convivir. Saber
que el esfuerzo y el empefio de cada uno no siempre son eficaces. Se genera entonces un
sentimiento de impotencia.

Las recaidas, de hecho, son consideradas el peor momento del proceso
terapéutico: se piensa que un nifio se ha curado, o por lo menos uno lo espera, pero se
presenta de nuevo y todo vuelve a empezar. Hay frustracion por una lucha impar y por no
saber que esperar. Por este motivo, contrariamente a lo que cabria esperar, el pasaje a los

cuidados paliativos y la muerte son vividos como “menos estresantes”: por una vez hay
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una certeza y se conoce que hacer; intentar que la vida que le queda sea la mejor que se
le pueda ofrecer.

El sentimiento de impotencia que se prueba cuando un nifio pasa a los cuidados
paliativos puede generar en el personal sanitario un comportamiento de evitacion. Una
enfermera entrevistada ha descrito la evitacion que actuaba con nifios paliativos y sus

familias; no obstante, ha aprendido, con la experiencia, a controlar este comportamiento.

...Hay muchas veces que se te escapa de [as manos y sin darte cuenta estas evitando
la relacion. Pero cuando me doy cuenta, intento cambiarlo y estar para la familia.

(Entrevista 5)

En el libro de Antonio Correale (2006), el cual trata sobre los servicios de salud
mental, ha definido la frustracién y la angustia que provoca una enfermedad o un

trastorno, que se presenta inexorablemente, con estas palabras:

“El sentimiento de infinito persigue a los operadores, entendiendo por “infinitez”
el presentarse de nuevo, sin fin, el recuerdo angustioso e insuperable del momento
doloroso e insoportable y la abertura que este momento determina hacia un mundo
sin limites y, al mismo tiempo, indefinido (...) Quisiera proponer la idea de que,
ademas de las cuestiones organizativas, cuya importancia no puede ser nunca
infravalorada, el cansancio que circula en los servicios es generado en gran parte
por un mecanismo de evitacion,(...), que los operadores tienen que poner en acto

para hacer frente a este especifico género de infinito.” (2006, p.21)
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En el estudio realizado en Sevilla, a partir del cual se ha establecido el esquema
utilizado en las entrevistas de esta investigacion, obtuvieron resultados acordes a lo
explicado hasta ahora: “Algunos sanitarios intentan protegerse de las experiencias mas
dolorosas generadas por el trabajo “cogiendo un escudo” o manteniendo un determinado
grado de distancias emotiva con los nifios con tumor cerebral” (Fioretti et al., 2014).
Cada persona, segun su propia sensibilidad y predisposicion emotiva, responde de manera
distinta al dolor y al duelo presente en su propio trabajo: hay quien se defiende, con un
escudo y distancia emotiva, y hay quien enfrenta el dolor y lo acepta. Una manera de
aceptar la muerte de un nifio es como la que describe la operadora socio sanitaria

entrevistada;

Entonces por ejemplo cuando mueren, si mueren, me gusta ir al
funeral...recordarlo me da tristeza, me procura llanto. Si pasa, cuando salgo del
trabajo necesito dar un paseo, tomar una cerveza a veces, encontrarme con

personas y luego seguir. (Entrevista 6)

Asistir al funeral es un instrumento eficaz para aceptar la muerte de una persona.
Antiguamente, en nuestra cultura fuertemente influenciada por el catolicismo, el funeral
era un rito mucho més normalizado y lleno de significado respecto a hoy en dia. El funeral
era vivido con dolor, pero con la conciencia de que representaba el momento en el cual

saludar por ultima vez al difunto (Worden, J. W., 2004).

La importancia de una buena comunicacion con los familiares y el nifio
Hacerse cargo de los nifios conlleva también hacerse cargo de sus familiares, ya

que “cuando un nifio se enferma, se enferma también toda su familia” (Grotto et al.,
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2014a). Es necesario pues que las relaciones con los nifios y los padres sean lo mejor
posible para permitir que el cuidado sea mas eficaz.

Las personas que no son percibidas como destacadas y lejanas representan un
punto de referencia cotidiano para las familias y para los nifios. Por ello, la aceptacion
por parte de los sanitarios de su involucramiento emotivo hacia los pacientes, establece
las bases para crear una relacion mas profunda con ellos (Grotto et al., 2014a).

Segun los resultados del estudio realizado en Sevilla (Fioretti et al., 2014), hay
dos planos de comunicacion entre el personal sanitario y los padres del nifio y el nifio
mismo: uno “oficial”, para la diagnosis y las comunicaciones médicas, y otro “informal”
que dura més y esta formado por todas las informaciones, aclaraciones y conversaciones
corrientes.

No obstante, para los autores del articulo no es importante reflexionar sobre la
comunicacion en si, sino que es necesario pensar sobre como el grupo de enfermeros se
enfrenta a su significado. ¢ Cuél es el sentido, la implicacion practica y psicologica de esta
comunicacion?

La relacién y comunicacion tiene que estar modulada en funcién del estado de
animo de la familia, permitiéndole la externalizacion de la rabia y la frustracion (Fioretti
et al., 2014). El objetivo consiste en aumentar, tanto con la familia como con el nifio, la
confianza en el personal sanitario, para que no se asusten y confien de pleno en la eficacia
de las decisiones tomadas respecto al proceso terapéutico.

La comunicacion con los pacientes, especialmente con los adolescentes, también
se vuelve complicada cuando ellos muestran la voluntad de intervenir en la toma de
decisiones respecto al proceso terapéutico, especialmente en relacion a la sedacion. El
grupo de enfermeras que ha participado en el estudio presentado en el estudio de Tringali

et al. (2013) opina que esta participacidn podria ser necesaria en el siguiente caso:
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“...todas las enfermeras han hablado de la delicada situacion que se da cuando la
relacion establecida entre enfermeras y paciente, un menor, podria involucrar a este
ultimo en una decision tomada por los medicos y a menudo por los padres.
Especialmente este es el caso de los adolescentes. Muchas enfermeras creen que a

ellos les pertenece la Gltima palabra sobre la decision de si sedar o no”.

Consideraciones conclusivas

El objetivo del presente estudio, al igual que otros trabajos fenomenoldgicos-
hermenéuticos similares, es favorecer la reflexion respecto al proprio trabajo en el
personal sanitario que esta involucrado en cuestiones relacionales y profesionales tan
complicadas. Otro de los principales objetivos es facilitar el anlisis de la relacion entre
auto reflexion y trabajo bien realizado (Grotto et al., 2014a).

En el presente trabajo se ha proporcionado un resumen de los temas mas
importantes que han surgido a lo largo de las entrevistas, ofreciendo una posible
interpretacion de los mismos.

La necesidad mas urgente que el personal entrevistado percibe es la de crear un
espacio en el que poder reflexionar respecto a la parte emotiva de su trabajo, ya sea a
nivel individual como grupal. De acuerdo con un estudio realizado en Sevilla, se ha
hallado que es de fundamental importancia permitir que las “heridas” emotivas del

personal sanitario se sanen:

“Nos gustaria describir esta necesidad con una metafora que ha emergido a lo largo
de uno de los ultimos encuentros de grupo realizados con los participantes en la
ultima parte del estudio: cada experiencia de duelo, cada trozo de mala noticia, cada

pérdida, cada fracaso terapéutico, esta destinado a quedarse no solo en la memoria,
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sino también como una especie de herida abierta en la psique de los miembros del

staff, tanto a nivel individual como grupal” (Fioretti et al., 2014).

Permitir la curacion de estas “heridas” puede llevar a una mejora de la calidad de
las curas ofrecidas, de las relaciones entre compafieros, de las relaciones con los nifios y
los padres y en la disminucion del estrés percibido (Grotto et al., 2014a).

Para concluir, es necesario recordar el objetivo ultimo de las investigaciones
fenomenoldgicas-hermenéuticas que indagan las vivencias del personal sanitario de un
departamento de oncologia pediatrica, que es la puesta en comun, instrumento que es util
para que las personas que tienen que enfrentar estas tragicas situaciones se sientan menos
solas, devolviéndoles “una lectura compartida y compartible de sus acontecimientos [...]
enfocando los recursos que, también sin ser conscientes, han mostrados ser capaces capaz

de movilizar” (Grotto et al., 2014a).

CONCLUSIONES

La investigacion fenomenoldgica-hermenéutica presentada, realizada entre Abril
2017 y Junio 2017, ha sido llevada a cabo con 8§ participantes (7 enfermeras y una
operadora socio-sanitaria) en el departamento de oncologia pediatrica del Hospital
Universitario de Alicante, Espafia. El material recogido, a través de la técnica de la
entrevista en profundidad y analizado con una metodologia fenomenologia-hermenéutica,
ha sido util para realizar algunas conclusiones respecto a las tematicas mas frecuentes

emergidas en las entrevistas.
En base al objetivo de la investigacion de indagar las vivencias y los sentimientos

del personal sanitario respecto a su trabajo, a la relacién con los compafieros y a la
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relacion con los nifios y las familias durante el proceso terapéutico, el grupo de enfermeras
ha expresado la necesidad de recibir una formacién psicoldgica para gestionar las tareas
“no médicas”. Una de estas tareas es, por ejemplo, la de comunicarse con las familias y
con el nifio respecto a temas delicados como la muerte y el pasaje a los cuidados paliativos
0 cémo actuar cuando la familia no estd dispuesta a colaborar con el personal sanitario.
El objetivo final de cada necesidad expresada por el personal es conocer la manera a
través de la cual construir un clima colaborativo con las familias y entre sanitarios para
ofrecer los mejores cuidados posibles a los nifios. Ademds, ha sido subrayada la
importancia de compartir en grupo las vivencias y el apoyo que produce como factor de

proteccion de experiencias estresantes y emotivamente fuertes.

Los limites de esta investigacion son, principalmente, dos. El primero hace
referencia a que las entrevistas han sido realizadas en castellano y es posible que, durante
la traduccion, el contenido de las expresiones coloquiales espafolas haya sido alterado
para adaptarlo al italiano. Respecto a la compresion entre entrevistado y entrevistador no
han existido problemas. El segundo limite es la falta de la realizacion, antes de la escritura
de este trabajo, de la “restitucion” de los resultados de la investigacion al personal
entrevistado. La fase de restitucion representa un elemento importante en el proceso
hermenéutico del método, ya que a través de la puesta en comln y el didlogo pueden
surgir otras tematicas o profundizar sobre aquellas ya presentadas. Realizar una reflexion
de grupo sobre los temas emergidos puede llevar a un conocimiento mayor de los

“mundos internos” de cada sujeto y del grupo en su totalidad.

Ya que no ha sido posible realizar un estudio incluyendo también a los pediatras
del departamento por cuestiones logisticas de tiempo y de tamafio de la muestra, podria
ser interesante investigar en un futuro, con la misma metodologia, si las tematicas

emergidas en el grupo de enfermeros son propias también del grupo de médicos del
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departamento. Los resultados combinados de las dos investigaciones ofrecerian consejos
importantes para mejorar el servicio clinico proporcionado, mejorando la comunicacion
entre sanitarios y pacientes y conduciendo a una mejora de la adaptacion al proceso

terapéutico en estos ultimos.

Utilizando el método fenomenoldgico-hermenéutico y la entrevista en
profundidad no estructurada, seria también interesante como trabajo futuro analizar las
vivencias de los nifios y de las familias, creando asi un cuadro general de los sentimientos
y de las necesidades de las personas implicadas en las dinamicas del triangulo pediatrico

de un departamento de oncologia pediatrica (Zonza, 2012).

Ademas de ofrecer unos conocimientos mayores del mundo de la oncologia
pediatrica y de qué manera mejorar los cuidados y las atenciones psicologicas y emotivas
a los pacientes y a las familias, estas investigaciones ofrecen la posibilidad a los
entrevistados de beneficiarse, a nivel emotivo, del apoyo que se percibe de la puesta en

comun del propio “mundo de la vida” o Lebenswelt (Husserl, 1970).
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