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Glosario de abreviaturas y siglas

Abreviatura/sigla

Significado

Trabajo de Fin de Grado

TFG

TNM tumor (T), node (N) y metastasis (M)

SNC Sistema Nervioso central

RAM Reaccién adversa a un medicamento
TP Juego terapéutico

DeCS Descriptores en Ciencias de la Salud

MeSH Medical Subject Headings

AECC Asociacién Espafiola Contra el Cancer

SPSS Statistical Package for the Social

Sciences

Tabla 1: Glosario de Abreviaturas y siglas




1. Resumen

Introduccién: Este proyecto de investigacion analiza las intervenciones que puede realizar la
enfermeria para mejorar el bienestar de pacientes pediatricos oncologicos y sus familias
durante hospitalizaciones prolongadas. Se destacan estrategias como la empatia terapéutica,
el uso de musica, cuentos, juego terapéutico y terapia artistica para reducir el impacto
emocional del cancer. Ademas, se resalta la importancia del apoyo psicoldgico y la educacién
familiar. Objetivos: Identificar y analizar las intervenciones de enfermeria que contribuyen a
mejorar el bienestar del nifio oncolégico y su familia durante una hospitalizacién prolongada.
Metodologia: Se ha disefiado un estudio observacional descriptivo transversal, con una
muestra compuesta por pacientes pediatricos oncolégicos y sus familiares. La recopilacion de
datos se realizard mediante cuestionarios, entrevistas y analisis de historias clinicas.
Implicaciones para la practica de la Enfermeria: Los resultados de este estudio pueden
ayudar a la implementacion de intervenciones fundamentadas en la evidencia para mejorar la
atencion integral en oncologia pediatrica. Estrategias como la empatia terapéutica, la
musicoterapia, el uso de juguetes terapéuticos y la narraciéon de cuentos pueden ayudar a
disminuir el estrés y la ansiedad del paciente y su familia. Ademas, adquirir estrategias de
afrontamiento emocional y el apoyo continuo a los cuidadores pueden optimizar el
acompafiamiento durante el proceso oncolbgico. Estos resultados pueden favorecer la
humanizacion de la atencién en enfermeria, mejorando la calidad del cuidado en pacientes

pediatricos oncoldgicos

Palabras Clave: Enfermeria oncoldgica, hospitalizacion pediatrica, bienestar emocional,

intervenciones enfermeras, Psicologia Infantil, Familia.



Abstract.

Introduction: This research project analyzes the interventions that nurses can implement to
improve the well-being of pediatric oncology patients and their families during prolonged
hospitalizations. It highlights strategies such as therapeutic empathy, the use of music,
storytelling, therapeutic play, and art therapy to reduce the emotional impact of cancer.
Additionally, it emphasizes the importance of psychological support and family education.
Objectives: To identify and analyze nursing interventions that contribute to improving the well-
being of pediatric oncology patients and their families during prolonged hospitalization.
Methodology: A cross-sectional descriptive observational study has been designed, with a
sample consisting of pediatric oncology patients and their families. Data collection will be
carried out through questionnaires, interviews, and the analysis of medical records.
Implications for Nursing Practice: The results of this study may support the implementation
of evidence-based interventions to enhance comprehensive care in pediatric oncology.
Strategies such as therapeutic empathy, music therapy, the use of therapeutic toys, and
storytelling can help reduce stress and anxiety in both patients and their families. Additionally,
acquiring emotional coping strategies and providing continuous support to caregivers can
improve guidance and accompaniment throughout the oncological process. These findings
may contribute to the humanization of nursing care, ultimately enhancing the quality of care
for pediatric oncology patients.

Keywords: Oncological nursing, pediatric hospitalization, emotional well-being, nursing

interventions, child psychology, family



2. Presentacion

La eleccion de este tema para mi TFG es un gran reto para mi, me permite hacer
posible una investigacion mas profunda de unos de los temas que mas me ha gustado de
estos cuatro afios de carrera: la pediatria y el cAncer. Ambas areas han reforzado mi vocacion

de ser enfermera.

Durante mis practicas en la unidad de oncologia adolescente del Hospital Universitario
Gregorio Marafion, me di cuenta de por qué quiero ser enfermera y a lo gue me gustaria
dedicarme, entendi que mi trabajo como enfermera no solo se trata de curar, sino también de

cuidar y acompabfar.

A veces me preguntan como puede gustarme un area tan dificil, recibiendo preguntas
como: “4,Como puedes ser capaz de gustarte esto?”, “Debe ser dificil ver morir a nifios”. Estas
reflexiones son comprensibles, pero para mi, ser enfermera en oncologia pediatrica significa
mucho mas que enfrentar situaciones no deseadas. Se trata de convertir un ingreso
hospitalario en una experiencia llevadera y humanizada, ofreciendo apoyo emocional tanto al

paciente como a sus familias.

Ademas, es importante recordar que el cancer no siempre significa muerte. Aunque es
una enfermedad dura, también hay muchas historias llenas de esperanza, fuerza y
superacion. Muchos nifios logran vencerlo, y verlos salir del hospital con una sonrisa es una
de las mayores alegrias que se pueden vivir en esta profesion. Esas pequefias victorias nos
llenan de luz y sentido, y nos recuerdan que detras de cada tratamiento también hay vida

ilusién y segundas oportunidades.

El objetivo es profundizar en las intervenciones de enfermeria necesarias en estas
situaciones complejas. La hospitalizacion en oncologia pediatrica presenta desafios Unicos:
cémo gestionar las emociones como profesionales, cdmo acompafiar a las familias en los
momentos mas duros y como hacer que el tiempo del ingreso sea mas enriquecedor para los
nifios y familia. Por eso, a través de este trabajo, quiero investigar estrategias y buenas
técnicas que permitan un buen cuidado integral, desde lo genera hasta el apoyo emocional y

psicolégico.

Ademas, quiero destacar la importancia de aprender a manejar situaciones
emocionales complejas, como son las despedidas familiares, no afectando a nuestra

capacidad de acompafiar y proporcionar el apoyo necesario.



"Lalucha méas dura siempre es dada a los guerreros mas valientes."

Andnimo

A mi madre, mi guia y el mayor ejemplo de amor y esfuerzo. Gracias por ensefiarme con tu

fortaleza y dedicacion el verdadero significado de la perseverancia.

A mi padre, por confiar en mi incluso en los momentos en que yo misma dudé.

A mi hermano, mi apoyo constante y mi equilibrio diario. Gracias por estar siempre ahi,
recorddndome que nunca estoy sola.

Y a Rosa, Nicole, Esther, Gloria 'y Lucia, por hacer de esta etapa un viaje inolvidable. Sin
vosotras, no solo habria sido més dificil, sino que no lo habria disfrutado de la misma
manera.

A Araceli, mi tutora de TFG, por saber guiar y motivar de una manera especial. Este trabajo

es, en gran parte, gracias a ti.



3. Estado de la cuestion

3.1 Fundamentacion

Este trabajo de fin de grado estd centralizado en analizar que intervenciones del
profesional de enfermeria se deben de llevar a cabo para mejorar el bienestar de los pacientes
pediatricos oncoldgicos y familiares durante una hospitalizacion prolongada. Esta
investigacion tiene como objetivo tener conocimientos para saber como actuar en este tipo de

casos, que son especialmente complejos.

El TFG comienza con una introduccion del cancer, aspectos generales y luego
especificos del cancer pediatrico, una vez definido el concepto mas basico, hablaré de las

intervenciones especificas que puede realizar una enfermera ante estas situaciones.

La busqueda bibliografica se ha realizado a partir de la recogida de datos recientes de
las siguientes bases de datos que me han permitido el desarrollo de mi TFG: PubMec, E-
Journals, Academic Search Complete y en el Ministerio de Sanidad. Para ello, busqué en
Descriptores en Ciencias de Salud DeCS y MeSH combinado con los operadores booleanos
(AND, OR y NOT), filtré la fecha de publicacién a un maximo de 5 afios, apareciendo distintos
articulos de diferentes idiomas.

Los Descriptores en Ciencias de Salud utilizados son:

Descriptores DeCS Descriptores MeSH
Nifio Child
Psicologia Infantil Psychology child
Enfermeria Oncol6gica Oncology Nursing
Educacion education
Nifio Hospitalizado Hospitalized child
Familia Family

Tabla 2: Descriptores en Ciencias de Salud

3.2 Cancer

El cancer es una enfermedad antigua, documentada desde tiempos griegos y
romanos, que afecta a los seres humanos y animales. Su origen etimolégico proviene del

griego karkinos (cangrejo) debido a la forma de algunos tumores. Las causas del cancer son
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complejas y aun no se entienden completamente. Existen factores biol6gicos como el sexo,
la raza, la edad y los factores genéticos (mutaciones heredadas) que son inevitables y deben
ser conocidos para facilitar la deteccion temprana. Ademas, hay factores conductuales
modificables, como por ejemplo, fumar, consumir alcohol, exponerse al sol, el uso de camas
de bronceado, una dieta poco saludable, el sobrepeso, sedentarismo y el estrés, que pueden
prevenirse mediante educacién y promocion de habitos de vida saludables (Fernandez Pérez
et al., 2016)

Actualmente, es una de las principales causas de muerte a nivel mundial, con millones
de casos y fallecimientos cada afio, impulsado por el envejecimiento poblacional y cambios
socioecondmicos. Los costos para su tratamiento siguen aumentando considerablemente.
(Lépez & Cardona, 2021)

3.2.1 Diagnostico

El diagnéstico del cancer ha mejorado con técnicas como el llamado sistema TNM,
creado en 1977, que permite clasificar el tumor segun su tamafio (T), la afectacién de ganglios
linfaticos cercanos (N) y la presencia de metastasis (M), lo que ayuda a determinar la gravedad
y etapa de la enfermedad. Ademas, se utilizan pruebas genéticas para identificar mutaciones
hereditarias, como BRCAL1 y BRCA2, que aumentan el riesgo de cancer de mama y ovario.
(Lépez & Cardona, 2021)

3.2.2 Tratamiento

En cuanto al tratamiento, inicialmente se centr6 en la cirugia, destacandose la
mastectomia radical de William Halsted en 1882 para extirpar completamente el tumor
mamario. Con el tiempo surgieron otros métodos, como la radioterapia, basada en los efectos
de los rayos X descubierto en 1896, que permitid tratar tumores mediante radiacion
controlada, minimizando dafios al tejido sano. La quimioterapia surgi6 tras la Segunda Guerra
Mundial, cuando la exposicién al gas mostaza mostré efectos destructivos sobre células, lo

que inspir6 el desarrollo de medicamentos contra el cancer (Lépez & Cardona, 2021).
Para encontrar el tratamiento adecuado para el paciente, buscan los siguientes

dominios: reduccion de toxicidad, biologia del cancer, terapias novedosas, deteccion y

monitoreo, y acceso a la atencion. (Helms et al., 2023)
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Reduccion de toxicidad: Gracias a los ensayos clinicos durante afios, algunos
pacientes oncoldgicos ahora tienen excelentes resultados, pero a pesar de esto, los
tratamientos actuales producen efectos secundarios significativos tanto a corto plazo
como a largo plazo. En la llustracién 1, podemos observar las RAM y como actuar para

reducir las RAM a largo plazo. (Helms et al., 2023)

Reduccion de la terapia: Para reducir la toxicidad hay que disminuir las dosis
acumuladas de quimioterapia. Normalmente cuando un nifio tiene cancer, una vez
superado el cancer tiene un afio adicional de quimioterapia de mantenimiento, pero la
practica actual ha eliminado este afio adicional que, con los tratamientos intensivos
iniciales modernas, los riesgos de esta practica superan los beneficios. Ademas, se
habla de una reduccién o incluso una eliminacién de la radioterapia, reduciendo los

efectos tardios, como las neoplasias malignas secundarias. (Helms et al., 2023)

Biologia: Los niflos diagnosticados con tumores cerebrales como el glioma pontino
intrinseco difuso (DIPG) y tumores 6seos como el osteosarcoma y el sarcoma de
Ewing metastasico no han visto mejoras significativas en los resultados en décadas.
Los investigadores se esfuerzan por entender mejor la biologia de estos tumores y las

intervenciones correspondientes para la supervivencia. (Helms et al., 2023)

Deteccion y monitoreo: La exposicién de los nifios a la radiacién, como la que se
produce en las radiografias de térax y las tomografias computarizadas, siempre debe
evitarse o minimizarse cuando sea posible. Estan surgiendo nuevas tecnologias que
probablemente revolucionaran la forma en que se monitorean las respuestas y las

recaidas de los tumores. (Helms et al., 2023)
Acceso a la atencion: Los pediatras son conscientes de que existen desigualdades en

el acceso a la atencion médica. La oncologia pediatrica no escapa a esta realidad.
(Helms et al., 2023)
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Linfoma de
Hodgkin

Disfuncién gonadal:
reducciéon de la
fertilidad o infertilidad

Complicaciones
tiroideas:
hipotirodismo

Analizar opciones para
preservar fertilidad.

Complicaciones de
tiroides: Reducir riesgo
al reducir el uso de
radioterapia

CANCER - RAM - INTERVENCIONES

Leucemia
linfoblastica aguda

Alteracion del
crecimiento:
bajada de estatura,
pubertad precoz o
tardia
Sindrome
metabédlico,
obesidad

Deterioro del
crecimiento: Mejora
con la sustitucién de

la radioterapia

craneal por
quimioterapia
intratecal
Intervenciones
dietéticas y ejercicio

Neuroblastoma

Pérdida de
audicién:
Relacionada con la
exposicién a
compuestos de
platino

Cataratas

Reducir la duracién
e intensidad del
tratamiento cuando
sea posible
mediante esfuerzos
de estratificacion de
riesgos

Tumor de Wilms

Toxicidad cardiaca:
Relacionada con
antraciclinas

Disfuncién renal
Dafio glomerulary
tubular

Toxicidad cardiaca:
Utilizar agentes
cardioprotectores y
minimizar quimioterapia y
radiacién
Disfuncién renal: cirugia
conservadora de nefrona
para enfermedad
bilateral, evitar agentes
nefrotéxicos

llustracion 1: Ejemplos de efectos secundarios a largo plazo del tratamiento y las intervenciones contra

el cancer pediatrico. Elaboracion propia. Fuente: American Academy of Pediatrics (Helms et al., 2023)

3.2.3 Céancer pediatrico

El cancer infantil abarca los tumores diagnosticados en nifios y adolescentes menores
de 15 afios. Su importancia ha crecido debido a la disminucion de enfermedades infecciosas.
La probabilidad de desarrollar cancer en este rango de edad es de 0,29 en nifios y 0,23 en
nifias. Los tumores infantiles y los de adultos han mostrado diferencias importantes en su
control y evolucion. En los adultos, la investigacion epidemiolégica y las estrategias de
prevencion han jugado un papel fundamental para reducir la incidencia y mejorar el manejo
de estos canceres. Sin embargo, en los nifios, estas areas han tenido un impacto mucho
menor, lo que resalta la importancia de los avances médicos y clinicos que han permitido
grandes progresos en el tratamiento de los tumores infantiles. (Ministerio de Sanidad, 2023)

A pesar de los progresos, el cancer sigue siendo la segunda causa de muerte en
menores de 15 afios, después de los accidentes. (Ministerio de Sanidad, 2023)
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3.2.31 Factores de riesgo

Los factores de riesgo asociados al cancer infantil son muy distintos de los observados
en los adultos. Mientras que en adultos influyen los habitos de vida y las exposiciones
ocupacionales, en los nifios estos factores tienen un impacto indirecto, y los factores genéticos

adquieren mayor importancia. (Ministerio de Sanidad, 2023)

A pesar de los avances en la investigacion para identificar las causas del cancer
infantil, la mayoria de los casos aun no tiene una causa claramente definida. Aunque se
reconoce que la susceptibilidad genética y algunas exposiciones ambientales, como las
radiaciones ionizantes, pueden estar involucradas, estos factores solo explican una pequefa

proporcion de los casos. (Ministerio de Sanidad, 2023)

3.2.3.2 Incidencia

En Espafia, no se conoce la incidencia real de tumores infantiles. Cada afio se
diagnostica en Espafia 1.500 nuevos casos de cancer infantil y adolescente. (Ministerio de
Sanidad, s. f.)

He buscado la incidencia de varios afos, para hacer una comparativa de cémo ha

evolucionado durante estos afios el cancer infantil.

En la ilustracion 2, se muestra graficamente por distribucion porcentual de los grandes
grupos de categorias diagnésticas. En la tabla 2 aparecen los datos publicados en
International Incidence of Childhood Cancer, Vol ll, presenta datos de incidencia durante 1980
a 1991 provenientes de Asturias, Pais Vasco, Granada, Murcia, Navarra, Tarragona, Valencia
y Zaragoza, que cubren alrededor del 17% del total del territorio. (Ministerio de Sanidad, 2023)

Un tercio de los tumores infantiles durante este tramo de tiempo fue la leucemia, los
tumores hematologicos, leucemias y linfomas, forman un 46% de todos los tumores
diagnosticados por debajo de los 15 afios de edad. Entre los tumores sélidos, se encuentra
los tumores del SNC, alcanzando un 19% del cancer infantil, en la Tabla 3 también se muestra
las diferencias de incidencia por grupos de edad, siendo el de mayor incidencia el grupo 0-4
afos. (Ministerio de Sanidad, 2023)
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Leucemias
Tumores del SNC
Linfomas
Sarcomas de tejidos blandos
Tumores 6seoss

Tumores renales
Carcinomas y otros epiteliales
Retinoblastoma

Tumores hepaticos

Otros y no especificados

Otros y especificados

llustracion 2. Distribucion de los tumores infantiles por grandes categorias diagndsticas en Espafia.

Elaboracion propia. Fuente: International Incidence of Childhood Cancer (Ministerio de Sanidad, 2023)

Casos Tasa 0-4 | Tasa5-9 | Tasa 10-14
afnos por anos anos por
millon por millén
millén

Leucemias 581 67,4 34,8 27,2
Linfomas 285 16,5 21,7 21
Tumores del SNC 632 29,9 25,6 22,1
Tumores del SNS y relacionados 128 25,2 4.1 1,8
Retinoblastoma 46 11,1 0,6
Tumores renales 77 13,9 3,5 11
Tumores hepaticos 25 3,3 14 0,9
Cancer de huesos 109 2,6 7,4 11,5
Sarcomas T. blandos 128 10,6 8,6 8,2
T. de células germinales y otras 63 5,9 2.7 49
neoplasias gonadales
Carcinomas y otros epiteliales 72 0,5 2,5 10,6
Otros 9 1,8 0,4
TOTAL 1885 188,7 112,9 109,6

Tabla 3: Incidencia de tumores en menores de 15 afios en Espafia, periodo 1980-1991. Elaboracion
propia. Fuente Pakin 1998 (Ministerio de Sanidad, 2023)
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Actualmente, segun la Asociacion espafiola contra el Cancer, los nuevos casos por
tipo de cancer este 2024, en la franja de 0 a 14 afios, se encontraron 1.001 nuevos casos,
donde destaca notablemente en la primera posicién la leucemia, siguiendo los tumores de
cerebro, linfomas No- Hodgkin y linfoma Hodgkin. (AECC, 2024)

En la ilustracién 3 y 4, podemos observar los diferentes tipos de cancer que se han
diagnosticado en 2024 y diferenciados por sexo. Si hacemos una comparativa en la ilustracién
3, que son de mujeres tiene muchos mas casos de leucemia, tumores de cerebro y linfomas
respecto a los hombres, que se encuentra en la ilustracion 4. (AECC, 2024)

Nuevos casos de cancer ano 2024, 0-14 ainos y mujeres

ﬁ\\“

= LEUCEMIA = CEREBRO = LINFOMA HODGKIN
= RINON = TIROIDES = OVARIO
= HIGADO = MELANOMA DE PIEL = COLORRECTAL

= LINFOMA NO-HODGKIN

llustracion 3: Ranking de nuevos casos por tipo de cancer afio 2024, 0-14 afios y mujeres, elaboracion
propia. Fuente: Observatorio de Cancer, Asociacion Espafiola del Cancer
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llustracion 4: Ranking de nuevos casos por tipo de cancer afio 2024, 0-14 afios y Hombres, elaboracién
propia. Fuente: Observatorio de Cancer, Asociacion Espafiola del Cancer
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3.2.3.3 Mortalidad

La mortalidad a nivel internacional ha descendido relacionado por las mejoras de los
tratamientos, en los ultimos 25 afios, el registro de muerte ha disminuido un 47%. (Ministerio
de Sanidad, s. f.)

En el Observatorio de Céancer, se puede observar en la llustracién 5, que en 2024 hubo
un total de 162 fallecidos, de los cuales 101 eran hombres y 61 eran mujeres. (AECC, 2023)

Mortalidad por CCAA 2024
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AN D /A LU C /A /s
|
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m Mortalidad por CCAA 2024

llustracion 5: Fallecidos por Comunidad Auténoma en 2024.Elaboracion propia. Fuente:Observatorio de
Céncer, Asociacion Espafiola del Cancer (AECC, 2023)

3.3 Familiay paciente pediatrico.

Aunque la tasa de supervivencia del cancer pediatrico ha aumentado, el nUmero de
casos diagnosticados anualmente se mantiene constante. Un diagndstico reciente de cancer
en un nifio puede afectar profundamente a los cuidadores por los desafios impuestos por el
diagnéstico, los familiares enfrentan niveles elevados de estrés, que puede impactar en su

salud mental y su capacidad de adaptacion. (Flagg & Lin, 2023)

A lo largo del diagnéstico los padres y cuidadores de nifios con cancer experimentan
una mezcla de emociones intensas, como es el coraje y la esperanza como un recurso
psicologico fundamental. El coraje se manifiesta en la capacidad de enfrentar situaciones
complejas vy dificiles, desde el diagnéstico hasta el tratamiento, pero este coraje se sostiene
en la esperanza, sentimiento impulsor que impulsa a los familiares y cuidadores a sobrellevar

las incertidumbres y desafios inherentes al cancer infantil. La esperanza se convierte en una
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guia emocional que permite a los cuidadores mantener la resiliencia incluso en momentos de

desesperacién, aportando un rayo de luz en medio de la oscuridad. (Souza et al., 2021)

En un estudio en China, analizaron el impacto de la familia ante un diagnostico de
cancer infantil y los hallazgos revelan interrupciones moderadas en el funcionamiento familiar,
particularmente en el &rea social, con cambios en la vida diaria, actividades sociales limitadas
y oportunidades recreativas reducidas. Estos factores coinciden con estudios previos que
destacan que los padres suelen priorizar el cuidado de su hijo por encima de todo, dejando
poco tiempo para el autocuidado o la interaccion social (Lyu et al., 2020).

La duracion total de las hospitalizaciones surgié como un factor significativo en el
impacto percibido en las familias. Las hospitalizaciones prolongadas por cancer infantil
imponen una mayor carga en comparacion con enfermedades no relacionadas con el cancer
y con estancias mas cortas. Las hospitalizaciones extendidas agotan los recursos familiares,
tanto econdmicos como emocionales, con evidencia que sugiere que el apoyo externo a
menudo disminuye después del primer afio del diagnéstico. Con esto se destaca que se tiene
que proporcionar un apoyo continuo y adaptado a las familias que enfrentan largos periodos

de tratamiento (Lyu et al., 2020).

Se estan desarrollando diversas intervenciones psicologicas para abordar la angustia
y fomentar el ajuste en los cuidadores principales de nifios con cancer. Estas intervenciones
suelen basarse en terapias cognitivas y conductuales orientadas al sistema familiar y se

ofrecen de manera individual (Kearney et al., 2015).

Los profesionales de la salud deben escuchar y aceptar las emociones de conmocion,
ira y pérdida de los miembros de la familia que enfrentan la posible pérdida de su hijo sano
junto con la conmocién en sus vidas y las interrupciones en sus planes para el futuro.
Proporcionar informacion clara sobre el tratamiento y las estrategias de cuidado del nifio es
una responsabilidad fundamental. Las enfermeras, en particular, deben ofrecer herramientas
a las familias para ayudarlas a restablecer su rutina y aproximarse a su estilo de vida previo
al cancer (Mu et al., 2015).

Alentar a los miembros de la familia de los nifios con cancer a desarrollar un

pensamiento positivo y planificar su vida futura debe ser una prioridad del plan de atencion de

enfermeria (Mu et al., 2015).
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Las estrategias de afrontamiento, tanto centradas en las emociones (por ejemplo,
mantener la estabilidad mental) como centradas en la resolucién de problemas (por ejemplo,
mantener un cuidado parental activo), desempefian un papel fundamental. Sin embargo, se
destaca una disminucion en la eficacia de estas estrategias con las hospitalizaciones
repetidas. Las readmisiones agotan los recursos internos y externos movilizados al inicio del

tratamiento (Lyu et al., 2020).

En conclusion, se destaca la importancia del papel de las enfermeras al abordar el
impacto de la hospitalizacion de nifios en sus familias durante periodos dificiles, se debe de
prestar especial atencién a las familias con nifios que son hospitalizados frecuentemente y
con diagndstico grave, las enfermeras tienen un papel fundamental en el afrontamiento
familiar. Los profesionales de enfermeria tienen la responsabilidad de desarrollar programas
de entrenamiento en estrategias de afrontamiento, identificando estresores controlables e
incontrolables, crear terapias de relajacion y organizar formaciones de grupos de autoayuda
para padres. (Lyu et al., 2020).

3.4 Afrontamiento de la enfermedad pediéatrico y familia

El cancer pediatrico afecta a quien lo padece no solo a nivel fisco, sino que puede
acarrear enfermedades como la depresion, ya que en cancer traen como consecuencia
limitaciones en sus acciones de jugar, comer, ir a la escuela e interactuar con amigos y
familiares, influyendo en los pensamientos, sentimientos y la habilidad para funcionar en la
vida diaria, provocando la pérdida de salud. Experimentan un conjunto de emociones como
es el miedo, la ira, la soledad, angustia y ansiedad. Ademas, la dinamica familiar se altera
rapidamente y tanto el nifio como su familia deben adaptarse a nuevos entornos, personas y

situaciones. (Sandra & Lina, 2015)

La familia se ve afectada por el diagndstico de cancer de un nifio. El cancer pediatrico
es un factor de estrés extremo que causa angustia transitoria y marcada y que lentamente
vuelve a una nueva “normalidad” modificada que incluye la realidad de la enfermedad. Los
problemas emocionales de un padre pueden alterar el tratamiento del cancer del nifio
enfermo, afectar a la crianza y al apoyo para el nifio enfermo y sus hermanos sanos, y
amenazar el funcionamiento y la estabilidad familiar con el tiempo. Ademas, la angustia afecta

negativamente su calidad de vida, salud mental y fisica. (Kearney et al., 2015)
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3.4.1 Necesidades emocionales en los nifios oncoldgicos

Los nifios diagnosticados con cancer enfrentan multiples necesidades emocionales
como el miedo, la tristeza y la soledad que influyen en el afecto, en la pertenencia, la
autoestima y en la seguridad. Es importante que entiendan su enfermedad y los tratamientos,
ya que una mayor compresion disminuye el temor y tristeza asociadas con el proceso médico.
Ademas, la separacion del entorno familiar y social genera un impacto negativo en su

bienestar emocional (Ibafiez, 2016).

La presencia de los padres durante la hospitalizacion disminuye el trauma emocional

y aumenta la sensacion de seguridad en el nifio (Bjork et al., 2006).

3.5 Intervenciones de enfermeria

Las fases diagnésticas y el tratamiento del cancer suelen ser largos, intensos y
dolorosos. El nifio oncoldgico no solo debe afrontar las caracteristicas propias de esta
enfermedad y los efectos secundarios de los diferentes tratamientos, sino que ademas debe
hacer frente a la hospitalizacion, la soledad y la convalecencia. Esto incluye que las familias
se ven obligadas a adaptarse rdpidamente a nuevas personas, situaciones y ambientes, lo

que altera la rutina y dindmica familiar. (Martos Enrique et al., 2020)

Aqui se destaca el papel activo que el profesional de enfermeria desempefia en el
cuidado del paciente oncoldgico pediatrico, utilizando habilidades humanisticas, intuitivas y

de relacion interpersonal. (Martos Enrique et al., 2020)

La enfermera debe de utilizar técnicas que ayudan a reducir la ansiedad, la depresion
y el miedo, facilitan los procesos de comunicacién y expresion de sentimientos y emociones,
y permiten valorar el estado fisico, mental y emocional para signos de alarma que amenacen

la salud y la calidad de vida del nifio y su familia. (Martos Enrigue et al., 2020)

3.5.1 Empatia

En el &mbito de actuacion de los profesionales de enfermeria surge el concepto de
“Empatia Terapéutica” entendido como: “Un proceso interactivo destinado a conocer y
comprender a otra persona con el fin de facilitar su desarrollo, su crecimiento personal y su

capacidad para resolver sus problemas”. (Martos Enrique et al., 2020)
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3511 Tipos
Dentro de la empatia, encontramos diferentes tipos:

- Empatia cognitiva: Permite entender y reconocer qué esta sintiendo la otra
persona, siempre desde el intelecto, nunca desde la emocion propia

- Empatia participativa: Este tipo de empatia es la forma mas empleada y es la
que se produce una vez que el sujeto reconoce el estado del otro participante o
participantes de la situacion, sintoniza con él, pero sin emociones. Podria
denominarse una falsa empatia 0 una empatia obligada

- Empatia afectiva: En la empatia afectiva existe una reaccion afectiva mediante
la que existe una identificacion profunda con los sentimientos de otra persona de
manera que pueden sentirse como propios.

- Unibn Empética: Ambas personas comparten emociones ante una misma

experiencia.

La empatia permite establecer relaciones de confianza que mejoran el ambiente
hospitalario, generando un entorno acogedor y humano. Contribuye a la mejora del estado
animico y bienestar emocional del nifio, lo cual facilita su recuperacion y reduce los efectos

psicolégicos negativos del cancer y la hospitalizacion. (Martos Enrique et al., 2020)

En los familiares, dado el impacto del diagnéstico de cancer del nifio, los padres
requieren apoyo emocional, esta empatia permite a las enfermeras establecer vinculos de
confianza que facilitan la expresién de sentimientos y dudas, promoviendo la participacion de
los padres en el proceso de atencion. Esto contribuye a mejorar la toma de decisiones

informada y brinda a los familiares un apoyo emocional valorado. (Martos Enrigue et al., 2020)

3.5.1.2 Barreras

Los profesionales de enfermeria en la especialidad de oncologia sufren la llamada
“fatiga por compasion” debido a la constante exposicién al sufrimiento, lo que puede reducir
su capacidad de empatizar y afectar la calidad de los cuidados. Ademas, es importante
distinguir empatia de simpatia: mientras la empatia implica identificarse con el paciente y
luego restablecer una distancia emocional, la simpatia puede llevar a una implicacion
excesiva. El equilibrio entre cercania y distancia emocional es clave para evitar el agotamiento

profesional o “burnout”. (Martos Enrique et al., 2020)
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3.5.2 Mdasica

En un estudio realizado en hospitales de oncologia pediatrico concluyé que tanto los
nifios como sus padres percibieron beneficios significativos el uso de musica durante la
hospitalizacién y el tratamiento ambulatorio. La muasica ayuda a aliviar factores estresantes
asociados con el diagnéstico de cancer. Como resultado, se recomendo que los profesionales
de la salud apoyaran a los padres utilizando masica como medio para facilitar el proceso de

tratamiento y hospitalizacién (Silva et al., 2016).

Un estudio en Australia evalud la practica de la musicoterapia en hospitales de
oncologia. Los resultados indicaron que la musicoterapia es una herramienta valiosa que
ayuda a distraer a los pacientes del dolor y la ansiedad, promoviendo ademas el acercamiento
familiar durante el proceso de afrontamiento de la enfermedad (Silva et al., 2016).

La mausica puede proporcionar un refugio seguro para los nifios, ayudando a
internalizar una autoimagen saludable y a aliviar la angustia emocional. Ademas, fomenta
relaciones de apoyo, autocuidado, creatividad ludica y esperanza, aspectos fundamentales
en el proceso de recuperacion (Silva et al., 2016).

A pesar de los beneficios mencionados, algunos estudios han sefialado limitaciones
en los métodos y materiales utilizados durante las intervenciones musicales. La utilizacion de
auriculares, por ejemplo, puede aislar a los pacientes del ruido ambiental, pero un volumen
no adecuado puede causar incomodidad. Se ha recomendado ajustar el volumen para evitar
efectos adversos y garantizar una experiencia positiva durante la intervencion (Silva et al.,
2016).

En conclusion, cuando se utiliza de manera adecuada, la musica tiene el potencial de
minimizar los signos y sintomas tanto de la enfermedad como de los tratamientos invasivos.
Este enfoque complementario no solo se limita a aliviar el malestar fisico, sino que también
contribuye al bienestar emocional de los nifios y adolescentes, lo que es crucial en su proceso

de recuperacion. (Silva et al., 2016)

3.5.3 Juguete Terapéutico

Para minimizar los efectos nocivos de la estancia en el entorno hospitalario, la
ludicidad emerge como una estrategia fundamental para promover momentos de diversion y

disfrute para los nifios (Paula et al. 2019).
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Esta estrategia implica "incentivar el juego" y "proporcionar juguetes para simular
situaciones", lo cual promueve el bienestar y facilita la educacion del menor. El juego es visto
como una herramienta crucial en la atencién pediatrica, reflejando su utilidad tanto en el

ambito terapéutico como recreativo (Loureiro et al., 2021).

Ademas, los profesionales mencionan que jugando con los nifios establecen un vinculo
afectivo mediante bromas y conversaciones generando satisfaccion, diversion,

espontaneidad, intercambio de roles y el control de materiales (Paula et al., 2019).

El juego es una herramienta recreativa que ayuda a la persona a expresar sus
sentimientos, suaviza los impactos generados en el entorno hospitalario resultantes de la

hospitalizacion. (Cardoso et al., 2021)

3.5.4 Narracion de cuentos

Los cuentos son estrategias destacadas que mejoran la percepciéon del nifio sobre el
proceso de salud-enfermedad y favorecen su desarrollo. Las historias, ya sean recreativas o
terapéuticas, ayudan a los nifios a enfrentar procedimientos dolorosos, comprender su

situacion y aumentar la confianza en los profesionales (Brondani y Pedro 2019).

La narracion, tanto en su forma tradicional como digital, promueve la comprensién de
los nifios sobre su situacion médica, facilita su participacién en el tratamiento y promueve la
humanizacion del cuidado. Ademas, se observo la importancia de integrar a los padres en las

intervenciones para fortalecer el proceso de cuidado (Brondani y Pedro 2019).

La narracion de cuentos proporciona numerosos beneficios para los nifios, como
promover el aprendizaje, fortalecer los vinculos, estimular la creatividad y mejorar la
interaccion. También ayuda a resolver dudas, reducir el estrés y facilitar conversaciones sobre
temas dificiles. Ademas, la narracién es particularmente valiosa en atencion paliativa y puede
adaptarse a nifios con enfermedades graves o limitaciones fisicas. Contribuye a la
humanizacion de la atencion, siendo una herramienta esencial en enfermeria, especialmente

en el contexto del juego terapéutico (TP) (Brondani y Pedro 2019).

Tanto los cuentos de hadas como las historias especificas de cuidado constituyen
recursos terapéuticos importantes. Mientras que los cuentos de hadas estimulan la
imaginacion y el juego, las historias relacionadas con el cuidado abordan las necesidades de

salud en un lenguaje accesible, ayudando a los nifios a procesar la experiencia de la
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salud/enfermedad. Estas intervenciones apoyan el bienestar emaocional, promueven el vinculo
afectivo y pueden utilizarse en contextos de investigacién en enfermeria (Brondani y Pedro
2019).

3.5.5 Terapia de artes creativas

En la terapia artistica, los niflos con cancer pueden expresar su experiencia a través
de la creacion artistica, simbolizar el significado de su experiencia utilizando diferentes formas
de arte y creatividad y conectarse con el mundo y lo divino a través de los procesos artisticos,
mejorando en Ultima instancia su bienestar espiritual. Las formas comunes de terapia de artes
creativas para nifios con cancer incluyen la musica, el dibujo, la poesia y el diario (Loeffen et
al. 2020).

3.5.6 Meditacion

La idea principal de esta intervencién se centra en mantenerse en el momento
presente y reducir la velocidad de los pensamientos internos que invaden nuestras mentes.
Mediante la practica de la meditacion u otras técnicas relacionadas con la atencion plena, se
invita a las personas a establecer una conexion con algo mas amplio y profundo que el propio
individuo. Asimismo, se les anima a tomar conciencia de su cuerpo, respiracién y entorno, y
a expresar algo positivo y significativo, ya sea relacionado o no con aspectos religiosos. La
evidencia demuestra que este enfoque puede contribuir a disminuir la agitacién interna,
fomentar el desarrollo de fortalezas personales como el amor, la compasion y el perdén, y

superar experiencias negativas a través de la practica a largo plazo (Loeffen et al., 2020).

3.5.7 Psicoterapia de orientacion espiritual

Ademas de las intervenciones mencionadas anteriormente, hay un nidmero cada vez
mayor de psicoterapias tanto individuales como grupales, que se enfocan en los conceptos
de autotrascendencia y significado como medios para mejorar el bienestar espiritual. Estas
terapias suelen implicar diversas técnicas de asesoramiento que estimulan a los nifios con
cancer a pensar en diferentes temas relacionados con la autotrascendencia y el significado,
facilitdndoles la expansion de los limites del yo y promoviendo una sensacion de paz interior.
Entre los temas abordados se incluyen la confianza, los recursos internos, el proposito, el

significado, la fe, las creencias religiosas y la gratitud (Loeffen et al., 2020).
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3.5.8 Payasos Terapéuticos

Actividades como la presencia de payasos durante las sesiones de quimioterapia se
ha demostrado que reducen los niveles de estrés y una mayor aceptacién del tratamiento,
disminuyendo los efectos secundarios. Ademas, facilitan la colaboracién del nifio en su

tratamiento (Ibafiez, 2016).

3.5.9 Quimioterapia en domicilio.

En el Hospital Infantil Montefiore ha implementado un programa de quimioterapia a
domicilio para nifios, que permite a los pacientes recibir tratamiento en casa, reduciendo asi
las interrupciones en su vida familiar y mejorando su calidad de vida. (Lashlee & O'Hanlon
Curry, 2007).

Las hospitalizaciones frecuentes y las visitas a la clinica pueden afectar negativamente
la vida familiar y la educacién de los nifios. Por ello, se han explorado tratamientos de
guimioterapia que se pueden administrar de forma segura en el hogar (Lashlee & O'Hanlon
Curry, 2007).

Varios estudios han mostrado que la administracion de quimioterapia a domicilio no
solo reduce costos, sino que también proporciona a los padres un mayor control sobre el
tratamiento de sus hijos, lo que resulta en menos estrés y una mejor gestion de la vida familiar.
Los pacientes son atendidos en el hospital para el inicio del tratamiento y luego se les da un
equipo de infusién para continuar en casa. Se les proporciona un kit de emergencia para

derrames y pautas para el uso del equipo (Lashlee & O'Hanlon Curry, 2007).
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4. Justificacion

La realizacién del presente estudio estad basada en la necesidad de profundizar en el
abordaje enfermero para la mejora del bienestar del nifio oncolégico y su familia durante
hospitalizaciones prolongadas. Este problema representa un desafio tanto para los pacientes
como para los profesionales de la salud, dado el impacto fisico, emocional y social que

conlleva.

Diversos estudios han demostrado que el diagnostico y tratamiento del céncer
pediatrico no solo afecta al nifio, sino también a su entorno familiar, generando niveles
elevados de estrés, ansiedad y alteraciones en la calidad de vida. La lectura de articulos
destaca que las hospitalizaciones prolongadas incrementan la carga emocional y econémica
de las familias, dando importancia a la necesidad de intervenciones enfermeras eficaces y

humanizadas que disminuyan este impacto negativo (Lyu et al., 2020; Souza et al., 2021).

Desde el &mbito de enfermeria, se ha identificado que las intervenciones centradas en
la empatia, la musicoterapia, el uso del juguete terapéutico, la narracion de cuentos y las
terapias creativas contribuyen de manera significativa a mejorar el bienestar emocional y
psicosocial de los nifios y sus familias (Martos Enrique et al., 2020; Silva et al., 2016). Estas
intervenciones no solo contribuyen a aliviar el sufrimiento fisico y emocional, sino que también
promueven la creacion de lazos de confianza y apoyo entre el profesional de enfermeria, el

paciente y su familia, aspecto importante en situaciones de elevada vulnerabilidad emocional.

Por esta razdn, se propone llevar a cabo una investigacion observacional, enfocada a
analizar las intervenciones enfermeras en entornos reales de hospitalizacién oncoldgica
pediatrica. Esta metodologia permitird recopilar informacién clave sobre las practicas de
cuidado y su repercusion en el bienestar del nifio y su familia, aportando datos empiricos

valiosos que fundamenten futuras estrategias de intervencion.

Por tanto, la importancia de este trabajo radica en aportar una revision actualizada y
rigurosa sobre las estrategias enfermeras aplicables en la oncologia pediatrica, permitiendo
identificar buenas précticas que puedan ser implementadas para mejorar la calidad de vida
durante el proceso de hospitalizacion. Este enfoque busca responder a la pregunta cientifica
de qué se sabe hasta el momento sobre las intervenciones enfermeras y su impacto en el

bienestar del nifio y su familia en el &mbito hospitalario oncoldgico.
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Por ello, este trabajo busca ofrecer una perspectiva actualizada y detallada sobre las
estrategias enfermeras que se aplican en la oncologia pediéatrica, facilitando la identificacién
de précticas efectivas que puedan implementarse para optimizar la calidad de vida durante el
periodo de hospitalizacién. Ademas, pretende dar respuesta a la interrogante cientifica sobre
el conocimiento existente en torno a las intervenciones de enfermeria y su influencia en el

bienestar del nifio y su familia dentro del &mbito hospitalario oncolégico.
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5. Proyecto de Investigacion: estudio observacional

5.1 Objetivos

5.1.1 Objetivo general

¢ Identificar y analizar las intervenciones de enfermeria que contribuyen a mejorar el

bienestar del nifio oncolégico y su familia durante una hospitalizacién prolongada.

5.1.2 Objetivos especificos

e Identificar las principales necesidades emocionales, fisicas y sociales del nifio
oncologico durante la hospitalizacion prolongada.

e Explorar las necesidades y percepciones de las familias respecto a la atencién de
enfermeria durante la hospitalizacion prolongada.

e Investigar las intervenciones de enfermeria utilizadas actualmente para mejorar el
bienestar del paciente pediatrico oncoldgico y su familia.

e Evaluar el impacto de diferentes intervenciones de enfermeria en la calidad de vida y
bienestar del nifio y su familia.

e Determinar el papel del juego, la musicoterapia, la educacion sanitaria y otras
estrategias como herramientas de apoyo en la hospitalizacién prolongada.

e Proponer estrategias basadas en la evidencia para optimizar la atencion y apoyo de

enfermeria en este contexto.
5.2 Metodologia

5.2.1 Disefo del estudio

Este TFG presenta un proyecto de investigacion basado en un estudio observacional
de caracter descriptivo, cuyo propésito es identificar qué intervenciones de enfermeria
contribuyen a mejorar el bienestar del paciente pediatrico oncoldgico y su familia durante el

periodo de hospitalizacion.

Para la recogida de datos, se ha optado por un disefio observacional descriptivo de
tipo transversal, en el que la informacién se recopila en un Unico momento temporal. Esta
metodologia permite obtener una visién clara de la realidad sin modificar las condiciones en
las que se encuentran los participantes, lo que garantiza una observacién objetiva y sin

intervencion directa.
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La eleccion de este disefio se fundamenta en diversas razones. En primer lugar, al
tratarse de un estudio descriptivo, posibilita identificar y analizar las intervenciones de
enfermeria sin necesidad de manipular variables, asegurando asi una evaluacién fiel a la
practica clinica real. Ademas, al ser un estudio transversal facilita la recopilacién de datos en
un Unico momento temporal, Io que supone una ventaja en optimizacion de recursos y menor
complejidad en la ejecucion del estudio en comparacién con los disefios longitudinales, que

requieren un seguimiento prolongado de los sujetos.

Hablando sobre la duracion de este estudio, se estima un periodo de un afio para su
desarrollo, durante el cual se llevara a cabo la distribucion cronoldgica de las diferentes etapas
correspondientes a la fase experimental. Este tiempo permitird una planificacion adecuada de
la recoleccion y andlisis de datos, garantizando que cada fase del estudio se lleve a cabo de

manera estructurada y rigurosa.

Fase metodoldgica Duracion temporal
Fase de preparacion Septiembre-Octubre
Fase piloto Octubre Noviembre
Fase Recoleccion de datos Diciembre-Mayo
Fase Analisis Junio-Julio
Fase de Informe y Divulgacién Agosto

Tabla 4: Fases metodoldgicas y cronolégicas del estudio observacional elaboracién propia

5.2.2 Sujetos de estudio

Una vez definido el disefio del estudio, es fundamental identificar qué sujetos son aptos
para participar, estableciendo los criterios de inclusion y, en consecuencia, los criterios de
exclusion.

En este estudio, la poblacion diana estd compuesta por dos grupos de sujetos
diferentes: por un lado, los pacientes pediatricos oncolégicos hospitalizados y, por otro lado,
los cuidadores o familias de dichos pacientes.

En cuanto a la poblacion accesible, este proyecto de investigacion incluye a todos los

pacientes pediatricos oncoldgicos hospitalizados y a sus respectivos cuidadores o familiares
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que cumplan con los criterios de inclusion. Este proyecto de investigacion se llevara a cabo

en el Hospital Nifio Jesus de la Comunidad de Madrid.

El muestreo se llevarda a cabo mediante un muestreo no probabilistico por
conveniencia, seleccionando a los participantes que cumplan con los criterios establecidos y
que se encuentren disponibles en el momento de la recoleccion de datos. Esta estrategia

facilitara la obtencién de informacioén relevante dentro del periodo establecido para el estudio.

En cuanto a los criterios de inclusion y exclusion, se definen los siguientes criterios de
inclusion para los sujetos que son pacientes pediatricos oncologicos:

- Tener entre 7-14 afios.

- Llevar mas de 2 semanas hospitalizado.

- Diagnostico confirmado con cancer infantil.

- Estar consciente y con capacidad para comunicarse verbalmente o mediante
herramientas adaptadas.

- Consentimiento informado firmado por los padres o tutores legales.

- Estabilidad clinica que permita la participacion en el estudio.

- Estar ingresado en el Hospital Nifio Jesus.

En relacién a los sujetos: familiares o cuidadores principales del nifio oncolégico, los
criterios de inclusion son:
- Ser padre, madre, tutor legar u otro cuidador principal del paciente hospitalizado.
- Permanecer en el hospital como acompafante habitual del nifio.
- Tener mas de un hijo.
- Tener capacidad para comunicarse en espafiol de manera oral 0 escrita.
- Aceptar participar en el estudio y firmar el consentimiento informado.

- El paciente lleve mas de dos semanas ingresado.

En cuanto al tamafio de la muestra, se ha utilizado una técnica para calcular dicho
tamafio mediante el célculo estimado de una poblacién infinita como es el caso del presente

estudio.

Para ello, se utiliza la siguiente férmula estadistica n = (Z2 x p x (1 - p)) / d2. DAnde: n
= Tamafio de la muestra, Z = Valor de la distribucion normal estdndar segun el nivel de
confianza (1.96 para un 95% de confianza), p = Proporcién esperada del evento en estudio
(0,05), d = Margen de error permitido (0.03 o 3%).
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Aplicamos la formula: n = (1.962 x 0.05 x (1 - 0.05)) / (0.032); n = (3.8416 x 0.05 x 0.95)
/ 0.0009; n = 0.1825/ 0.0009; n = 202.7. Por lo tanto, el tamafio minimo de la muestra seria
203 participantes. Con un 10% de pérdidas estimadas, el tamafio de la muestra ajustado seria

de 224 participantes.

5.2.3 Variables

Este estudio, como se ha mencionado previamente, tiene como poblacién diana dos
grupos de sujetos diferentes, pero estrechamente relacionados: los pacientes oncolégicos
pediatricos hospitalizados y sus familiares. Por tanto, se incluyen tantas variables comunes a
ambos grupos como variables especificas para cada uno de ellos.

En lo que respecta a los pacientes oncoldgicos pediatricos, se consideran las
siguientes variables: sexo, edad, tiempo de hospitalizacion, entorno social, diagnéstico
oncoldgico, estado de salud actual, intervenciones de enfermeria recibidas, nivel de
comunicacion con los familiares, apoyo emocional durante la hospitalizacion, calidad de suefio

y el impacto del entrono hospitalario.

Ademas de estas variables, también se consideran las variables especificas para los
familiares o cuidadores, que pueden incluir: relacién parentesco con el paciente, sexo, edad,
nivel educativo, estado emocional y psicologico, nivel de conocimiento de la enfermedad, nivel

econdémico, frecuencia y duracion de la visita al paciente.

El presente estudio tiene como objetivo analizar las intervenciones de enfermeria para
mejorar el bienestar de los pacientes oncologicos pediatricos y sus familiares durante la
hospitalizacion prolongada. Para evaluar de manera integral el impacto de la hospitalizacion
y las intervenciones de enfermeria en los pacientes pediatricos, se han seleccionado diversas

variables que permiten caracterizar su estado clinico y su adaptacién al proceso hospitalario.

En lo que respecta a los pacientes oncol6gicos pediatricos, se han considerado
variables fundamentales como el tiempo de hospitalizacién, que se mide en funcion del
namero de dias de ingreso y es un factor determinante en su adaptacion al entorno
hospitalario y en la eficacia de los cuidados de enfermeria. También se analiza el diagnostico
oncoldgico, ya que conocer el tipo de cancer, su gravedad y la fase del tratamiento permite
personalizar las intervenciones de enfermeria en funcion de las necesidades especificas del

nifio. De igual forma, se considera el estado de salud actual, lo que permite evaluar la
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evolucién clinica del paciente y su tolerancia a los tratamientos, facilitando la toma de

decisiones respecto a los cuidados méas adecuados en cada etapa.

Otra variable clave es la intervencion de enfermeria recibida, la cual comprende el
analisis del tipo de cuidados proporcionados, su frecuencia y su impacto en la mejora del
bienestar del paciente. Dentro de estas intervenciones se incluyen estrategias como el manejo
del dolor, el apoyo emocional, la educaciéon sanitaria y las terapias de humanizacion, entre
otras. Asimismo, se han incorporado variables psicosociales como el nivel de comunicacion
con los familiares y el apoyo emocional durante la hospitalizacién, dado que el
acompafnamiento familiar juega un papel crucial en la estabilidad emocional del nifio y puede

influir significativamente en su respuesta al tratamiento y su experiencia hospitalaria

Por otro lado, en el caso de los familiares o cuidadores, se han seleccionado variables
que permiten evaluar su implicacion en el proceso de hospitalizacion y su bienestar emocional.
Entre ellas, se encuentra la relacién de parentesco con el paciente, que facilita el analisis del
grado de compromiso y la carga emocional del cuidador principal. También se consideran el
nivel educativo y el conocimiento sobre la enfermedad, factores que influyen en la toma de

decisiones y en la colaboracion con el equipo sanitario.

Ademas, se ha incluido el estado emocional y psicoldgico del cuidador, ya que niveles
elevados de estrés, ansiedad o depresién pueden afectar la calidad del apoyo brindado al
nifio. Del mismo modo, el nivel econémico es una variable relevante, pues puede influir en la
disponibilidad de recursos para garantizar un acompafiamiento continuo y en el acceso a
servicios complementarios como apoyo psicolégico o terapias adicionales. Por dltimo, se
analizan la frecuencia y duracion de las visitas, dado que la presencia familiar es un factor
clave en el bienestar del nifio y puede potenciar la efectividad de las intervenciones de

enfermeria que promueven el vinculo entre el paciente y su entorno.

Asimismo, se han considerado variables iguales por ambos grupos, como el sexo, la
edad y el entorno social, estas variables facilitan la caracterizacion del perfil sociodemografico
de la poblacién analizada y permiten evaluar de qué manera estos factores pueden afectar la

percepcion del cuidado y la capacidad de adaptacién a la hospitalizacion.

En la siguiente tabla se detallan las variables que se seleccionaron para el presente
proyecto de investigacion y una descripcion extensa de cada una de ellas. La Tabla 5 hace
referencia a las variables de los sujetos pediatricos hospitalizado y en la Tabla 6 hace

referencia a las variables de los familiares de los pacientes pediatricos.
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Nombre de variable

Tipo de variable

Herramienta de medicion

Categorias posibles de la

variable

Sexo Cualitativa nominal Historia clinica/ Cuestionario Masculino/femenino
Cuantitativa L ) ] .
Edad ) Historia clinica/cuestionario Afos
continua
Tiempo de Cuantitativa o . . Namero de dias
o ) Historia clinica/ cuestionario o
hospitalizacion discreta hospitalizado

Entorno social

Cualitativa ordinal

Entrevista/cuestionario

Aislamiento social / Contacto

limitado / Contacto frecuente

Diagnéstico
oncoldgico

Cualitativa nominal

Historia clinica

Leucemia, linfoma, tumor

solido...

Estado de salud
actual

Cualitativa ordinal

Evaluacion clinica

Estable/inestable/critico

Intervenciones de

enfermeria recibidas

Cualitativa nominal

Cuestionario/observacion/regi
stro de enfermeria

Juego terapéutico,
Musicoterapia, Apoyo
emocional, Educacion

sanitaria, Manejo del dolor,
Humanizacién del cuidado,
Otro

Nivel de
comunicacion con los

padres

Cualitativa ordinal

Escala de Likert

Bajo/medio/Alto

Apoyo emocional
durante la

hospitalizacion

Cualitativa ordinal

Cuestionario o escala de
Likert

Bajo/medio/alto

Calidad del suefio del

paciente

Cualitativa ordinal

Cuestionario / Escala de Likert
/ Registro clinico

Mala / Regular / Buena

Impacto del entorno
hospitalario

Cualitativa ordinal

Cuestionario o Entrevista

Negativo / Neutro / Positivo

Farmaco que

consume

Categorica nominal

Historia clinica
Registros Médicos
Ficha de prescripcion

farmacoldgica

Tipo de farmaco
Frecuencia de administracion
Via de administracion

Efectos adversos

Tabla 5 Resumen de las variables de los pacientes pediatricos oncolégicos pediatricos. Elaboracion propia
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Nombre de

Tipo de variable

Herramienta

Categorias posibles de la variable

conocimiento

Cualitativa ordinal

de evaluacién

variable de medicion
Relacion de
parentesco o . Encuesta/ Lo
Cualitativa nominal ] Padre/madre/hijo/hija/lhermano/hermana/otro
con el entrevista
paciente
Encuesta/
Sexo Cualitativa nominal Registro de Masculino/femenino
datos
o Encuesta/
Cuantitativa ) -
Edad ) Registro de Valor numérico
continua
datos
Nivel o ) Encuesta/ . ) . o . o
) Cualitativa ordinal ) ) Sin estudios/primaria/secundaria/técnico/universitario
educativo Cuestionario
Sin carga: 0-20
Estado Escala
) o ) . Carga Moderada: 21-40
emocional y Cualitativa ordinal Psicologica
. Carga alta: 41-60
psicologico ZARIT
Carga muy alta: +61
Nivel de Cuestionario

Bajo/medio/alto

de la de
enfermedad conocimientos
) Encuesta
Nivel o ) . . . .
o Cualitativa ordinal | socioeconémic Bajo/medio/alto
econoémico
a
Frecuencia de o Registro de
o Cuantitativa . . o
visitas al ) visita/ Numero de visitas por semana/mes
) discreta
paciente Encuesta
Duracién de L .
. Cuantitativa Encuesta/Regi ) o
la visita al ] ] Horas y minutos por visita
. continua stro de tiempo
paciente

Tabla 6: Resumen de las variables usadas para los familiares de los pacientes pediatricos oncoldgicos

hospitalizados. Elaboracion propia

A continuacion, es necesario explicar las herramientas que van a ser empleadas para
recoger todos los datos.

Las variables como el sexo, edad y el tiempo de hospitalizacion, diagnéstico
oncolégico y estado de salud actual, se obtendra utilizando la historia clinica como fuente de

informacion para registrar variables objetivas.
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Se emplearan encuestas y cuestionarios para obtener informacion tanto del paciente
pediatrico como sus familiares y cuidadores, permitiendo evaluar variables subjetivas. Se
utilizard este método para las variables del entorno social, intervenciones de enfermeria
recibidas, registrando gue tipo de intervenciones se utilizan, el nivel de comunicacion con los
padres y apoyo emocional durante la hospitalizacién, utilizando las escalas de Likert, que mide
el nivel de comunicacion y el apoyo percibido. También podemos analizar el nivel educativo y

nivel de conocimiento de la enfermedad de los familiares y nivel econémico.

Se realizaran entrevistas semiestructuras para obtener informacion cualitativa sobre el
entorno social del paciente, impacto del entorno hospitalario y estado emocional y psicolégico
del cuidador.

Se utilizar4 herramientas, como escalas de medicién, la escala de Likert, que se
utilizard para medir las percepciones subjetivas como el nivel de satisfaccion con la
comunicacion y el apoyo emocional recibido, asi como el grado de comprension de la
informacién proporcionada por los profesionales de la salud, la calidad de la interaccion entre
el personal sanitario y los cuidadores, y el impacto emocional de la hospitalizacion en los
pacientes y sus familias. Esta escala permite que los participantes respondan seleccionando
entre diferentes opciones, que van desde "totalmente en desacuerdo" hasta "totalmente de
acuerdo", lo que ayudara a identificar &reas de mejora en la atencién brindada durante la
hospitalizacién. Ademas, se utilizara la escala de carga del cuidado de Zarit, para evaluar el
impacto emocional y psicolégico en los familiares y cuidadores, es fundamental para identificar
estrés y carga emocional, permitiendo implementar estrategias de apoyo adecuadas y mejorar

su bienestar.

5.2.4 Procedimiento de recogida de datos.

Antes de iniciar este proyecto de investigacion es necesario obtener una autorizaciéon
correspondiente a la solicitud firmada por el Hospital Nifio Jesus, ya que es donde se realiza

toda nuestra investigacion.

En primer lugar, en los meses de septiembre y octubre, se planteard el problema,
donde estaria nuestra pregunta PICO, definimos el problema y como hariamos para mejorar

este conflicto, realizando una busqueda bibliografica.

Tras este primer paso, los investigadores en los meses noviembre y diciembre, se

reunirdn con todos los posibles participantes en una entrevista presencial para informarles
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sobre que se basa este estudio, que problema queremos abordar y por ello como lo vamos a
realizar. Si estan dispuestos a colaborar se necesitaria una autorizacion de los padres o
tutor/es legal/es ya que nuestro estudio se basa en un paciente menor de edad (Anexo 1) y
posteriormente la autorizacion de los familiares o cuidador principal (Anexo 2) y se le entregara
al participante la hoja de informacién a los participantes (Anexo 6), en esta fase también se
deja tiempo a todos los participantes a que planteen sus preguntas que consideren sobre este

estudio

En los meses, entre enero a febrero, se realizaran diferentes entrevistas individuales
como tomas de contacto, donde se explicaria de nuevo de forma general un resumen de lo
que se basa el estudio, los objetivos y las razones por las que se necesita su colaboracion.
Ademaés, se dara la oportunidad a los participantes a resolver mas dudas que tengan y

reafirmar el consentimiento informado.

Los meses de marzo a abril, tras esto, se le entregara las entrevistas (Anexo 3, 4y 5).
Primero se proporcionaran los cuestionarios a los familiares o cuidadores principales (Anexo
4y 5)yluego se les entregara las encuestas a los nifios participantes (Anexo 3), se garantizara
la presencia de los padres o tutores legales para asistir a los menores en caso de que tengan

dificultades en la comprension de las preguntas.

En los meses de abril a julio, se organizara la recoleccion de datos, realizando el
analisis estadistico de los datos obtenidos, y si se detectan datos insuficientes, se hara una

recolecta de datos adicionales.

Durante el mes de agosto, se hara la redaccion del informe final, el cual se obtendra
los resultados obtenidos, el analisis y discusion de los datos y las conclusiones y

recomendaciones pertinentes.

5.2.5 Fases del estudio, cronograma.

Este estudio esta formado por diferentes fases desde el inicio del planteamiento del
problema de investigacion. Las fases son: la fase conceptual, la fase metodoldgica, la fase

empirica y la publicacion.

La fase conceptual es la mas relevante, ya que en ella se define el problema de

investigacion y se formula la pregunta principal del estudio. En este caso, la pregunta de
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investigacion es: ¢Qué intervenciones de enfermeria pueden mejorar el bienestar del nifio

oncoldgico y su familia durante una hospitalizacién prolongada?

Esta cuestion surge a partir de una problematica observada en las unidades de
oncologia pediétrica, donde los nifios hospitalizados por largos periodos tienden a presentar

dificultades sociales, ansiedad y tristeza.

Para responder a esta pregunta, se llevé a cabo una busqueda bibliogréfica utilizando
los descriptores DeCS y MeSH, lo que permitié fundamentar y justificar la idea inicial. A partir
de esta revision, se establecio un objetivo general, asi como objetivos especificos que guiaran
el desarrollo del estudio.

Una vez finalizada la fase conceptual, comienza la fase metodolégica, en la cual se
selecciond el tipo de estudio y la metodologia mas adecuada para esta investigacion. En este
caso, se opto por un estudio observacional.

Durante esta fase, se definié la poblacién de estudio y se establecié el tipo de muestreo
junto con los criterios de inclusién. Asimismo, se identificaron las variables clave para el
desarrollo de la investigacion. Para la recoleccion de datos, se emplearon encuestas, historias
clinicas y escalas, herramientas que permitieron obtener informacion relevante y estructurada

para el andlisis de los resultados.

Tras completar la fase conceptual y metodoldgica, da inicio la fase empirica, en la cual
se pone en practica la metodologia disefiada. El propésito de esta fase es llevar a cabo la
investigacion de acuerdo con los procedimientos previamente establecidos, permitiendo la
recopilacion y andlisis de datos en un contexto real. Los objetivos de la fase empirica son
aquellos definidos en el apartado de objetivos, ubicados después de la justificacion y antes de

la metodologia en el presente estudio.

Finalmente, tras la fase conceptual, la fase metodoldgica y la fase empirica se lleva a
cabo la fase de publicacion, en la que se presentan los resultados obtenidos y se difunden los
hallazgos de investigacion, cuya finalidad es:

- Redaccion y estructuracion del informe final, siguiendo las normas cientificas y de
publicacion.
- Andlisis y discusion de los resultados, relacionandolos con estudios previos y

resaltando su impacto en la practica de enfermeria.
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- Publicaciébn en revistas cientificas especializadas, asegurando la difusion del
conocimiento generado.

- Presentacidn en congresos y eventos académicos, para compartir los hallazgos con la
comunidad cientifica y profesional.

- Propuesta de mejoras y futuras lineas de investigacion, con el fin de seguir avanzando

en el bienestar del nifio oncologico y su familia.

Fase del Estudio Descripcion Duracion

Definicion del problema, formulacion de la
Fase Conceptual ) o 2 meses
pregunta y busqueda bibliografica.

. Seleccion del tipo de estudio, definicion de la
ase
o poblacion, muestreo y herramientas de 2 meses
Metodoldgica »
recoleccién de datos.

Fase Empirica Ejecucién del estudio y recopilacién de datos. 6 meses
Fase de Redaccion del informe, analisis, discusion de
L o 1 meses
Publicacion resultados y difusion.

Tabla 7: Fases del estudio y su cronologia, elaboracién propia

5.2.6 Analisis de datos

Con los resultados obtenidos se elaboré una base de datos, utilizando el programa
estadistico IBM SPSS Statistics es la 30® para Windows. La elaboracion de la base de datos
se realizé asegurando la correcta codificacién y organizacién de las variables incluidas en el

estudio, diferenciando entre variable cualitativa y cuantitativa para su analisis.

Antes de hacer el analisis estadistico, se realiza una limpieza de datos para identificar
datos incompletos, ya que pueden afectar a la validez de los resultados. Las variables
cualitativas nominales y ordinales fueron convertidas en valores numéricos para facilitar su
andlisis, mientras que las variables cuantitativas fueron evaluadas para detectar posibles

errores en su registro.

Nuestro estudio, fue un andlisis descriptivo de todas las variables con el objetivo de
obtener una vision general de las caracteristicas sociodemograficas, clinicas y emocionales
de la muestra, para ello se utilizaron frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas
(en este estudio se encuentra: el tipo de intervenciones que han recibido por el personal de

enfermeria, estado emocional del paciente y del cuidador principal) y las medidas de
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tendencia central (media, mediana) y medidas de dispersion (desviacion estandar) para las
variables cuantitativas ( Por ejemplo: edad, tiempo de hospitalizacién, duracion de las visitas

familiares).

Para evaluar posibles diferencias entre los grupos de este estudio, se aplicaron
pruebas estadisticas adecuadas segun el tipo de variable. Se utilizé la prueba Chi-cuadrado
para analizar asociaciones entre variables cualitativas, como la relacion entre el tipo de
intervencion de enfermeria y el nivel de bienestar del paciente y familiar. Se realizarq un

contraste de hipétesis, donde:

- Hipotesis Nula (Ho): No existe una relacion significativa entre el tipo de
intervencion de enfermeria y el nivel de bienestar del paciente y su familia
durante la hospitalizacién prolongada.

- Hipotesis Alternativa (Ha): Existe una relacion significativa entre el tipo de
intervencion de enfermeria y el nivel de bienestar del paciente y su familia

durante la hospitalizacion prolongada.

Si el valor p es mayor a 0.05, no se rechaza Hy, lo que significa que no hay evidencia

suficiente para afirmar que las intervenciones de enfermeria influyen en el bienestar.

Si el valor p es menor a 0.05, se rechaza H,, y se acepta Ha, indicando que si hay una

relacion significativa entre las variables.

Ademas, se empelaron pruebas t de Student para comparar medias entre grupos en
variables cuantitativas, permitiendo determinar si existen diferencias significativas en la
calidad del suefio del paciente segun la intervencion de enfermeria aplicada. Se realizara un

contraste de hipétesis, donde:

- Hipodtesis Nula (Ho): No existen diferencias significativas en la calidad del suefio
entre los pacientes pediatricos que han recibido diferentes tipos de
intervenciones de enfermeria.

- Hipdtesis Alternativa (Ha): Existen diferencias significativas en la calidad del
suefio entre los pacientes pediatricos segun el tipo de intervencion de

enfermeria recibida.
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Si es el valor p > 0.05: No se rechaza H,, indicando que no hay diferencias

significativas entre las medias de los dos grupos.

Si es el valor p < 0.05: Se rechaza H, y se acepta Ha, lo que indica que hay diferencias

significativas entre los grupos.

5.3 Aspectos éticos.

Se informo al Comité de Etica del hospital Nifio Jesus para su estudio y aprobacién de
este proyecto, una vez aprobada, como se explicd anteriormente, hubo un proceso de
obtencion del consentimiento informado haciendo posible que el participante otorgue su
participacién en el estudio, cumpliendo la normativa nacional (RD 223/2004) vigente,
realizando dos documentos de consentimiento informado para los padres o tutores legales de
los participantes pediatricos, informando del compromiso de mantener la confidencialidad de
los datos, cumpliendo el anonimato, e informacion obtenida recogida en la LO 15/1999 de 13
de diciembre, de Proteccion de datos de caracter Personal.

5.4 Limitaciones del estudio.

Existen dos tipos de limitaciones en un estudio: las limitaciones internas y las externas.

Las limitaciones internas son aquellas que afectan la validez del estudio en si mismo,
lo que significa que los problemas que surgen dentro del estudio pueden hacer que los

resultados no sean completamente precisos.

Un ejemplo de esto es el sesgo de observacion, que ocurre cuando los investigadores
observan y registran los datos de manera subjetiva. Si un investigador espera que una
intervencion de enfermeria tenga buenos resultados, podria interpretar las acciones o
reacciones de los pacientes de forma mas positiva de lo que realmente son, afectando asi la

objetividad de los resultados.

También encontramos el sesgo de seleccion, esto significa que los pacientes y las
familias que deciden participar en el estudio podrian no ser representativos de todos los nifios
con céncer. Las familias que eligen participar podrian tener caracteristicas distintas, como
mayor apoyo social 0 una actitud mas positiva, lo cual podria influir en los resultados del

estudio.
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Otra limitacion interna importante es que en un estudio observacional no se pueden
controlar todas las variables. Por ejemplo, el tipo de tratamiento médico, las condiciones del
hospital o el estado emocional previo de las familias pueden influir en el bienestar de los
pacientes. Como no es posible controlar estos factores, es dificil asegurar que cualquier
cambio en el bienestar se deba exclusivamente a las intervenciones de enfermeria. Medir el

bienestar es algo complejo, siendo las respuestas subjetivas mediciones no precisas.

Por otro lado, tenemos las limitaciones externas, que son aquellas que afectan a la
posibilidad de aplicar los resultados del estudio a otros contextos o poblaciones. La
generalizacion, al ser un estudio que se realiza en un hospital con pacientes muy especificos
los resultados no podrian ser aplicables a otros hospitales o a nifios con diferentes situaciones.
Los recursos de cada hospital pueden influir en como se desarrollan las intervenciones y en

sus resultados.

Ademas, la enfermeria es una profesiéon muy dinamica y las préacticas pueden cambiar
con el tiempo. Lo que se investiga y se considera efectivo hoy, mafiana podria no serlo si se
adoptan nuevas técnicas 0 métodos de cuidado. Por lo tanto, los resultados de un estudio

pueden volverse obsoletos si las practicas evolucionan.

Otro factor importante es el contexto cultural y socioecondmico. Las familias de
diferentes culturas o con distintas condiciones econémicas pueden percibir y reaccionar de
manera diferente a las intervenciones de enfermeria. Lo que funciona para una familia en un
entorno con mas recursos puede no ser igual de efectivo en un contexto con menos recursos

o con diferentes creencias culturales sobre el cuidado y el bienestar.
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Anexo 1: Consentimiento informado del nifio oncoldgico

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO EXPRESO
PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL DE MENORES DE 18 ANOS
Expediente:
Madrid / /
A fin de dar cumplimiento a las obligaciones derivadas del Reglamento 2016/679 de la UE de

27 de abril de proteccién de datos de caracter personal y la Ley Orgénica 3/2018 de proteccion
de datos y garantias de los derechos digitales, le informamos de que: ,
: con CIF y domicilio social en

, esta llevando a cabo un estudio observacional de enfermeria

con el objetivo de evaluar la mejora del bienestar oncolégico pediatrico y familiar durante la

hospitalizacién prolongada.

La participacién de su hijo/a en este estudio es completamente voluntaria y se realiza con el
fin de obtener informacion valiosa para la mejora de los cuidados de enfermeria en pacientes
pediatricos con cancer. Durante el estudio, se realizara una observaciéon de las practicas de
enfermeria y la respuesta de los pacientes a estas intervenciones, sin que se altere su

tratamiento médico habitual

Para poder prestar dicho servicio y realizar los tramites pertinentes, se requiere que el usuario

(o su representante legal, en caso de menores de edad) facilite los siguientes datos

personales:

Datos del menor Nombre: Apellidos
Fecha de nacimiento:

DNI

OPCION A: Datos de los progenitores que autorizan el tratamiento (patria potestad
compartida)
PROGENITOR A

Nombre: Apellidos

DNI:

Direccion:

Provincia:

CP N° de teléfono:
Email:
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PROGENITOR B

Nombre: Apellidos

DNI:

Direccion:

Provincia:

CP N° de teléfono:
Email:

OPCION B: Datos del tutor/progenitor que autoriza el tratamiento (patria potestad en
exclusiva)

Nombre: Apellidos
DNI:

Direccion:

Provincia:
CP

Ne° de teléfono: Email:

Los datos de caracter personal recabados en este documento se utilizaran por

para los siguientes fines:

1. Prestacién del Servicio de Investigacién:
Obtencién del consentimiento del menor y su familia para la participacion en el estudio
observacional.
Creacién de un expediente clinico (fisico/digital) para realizar el seguimiento de las
observaciones relacionadas con las intervenciones de enfermeria.
Observacién del bienestar oncologico pediatrico y familiar durante la hospitalizacién
prolongada, sin alterar los tratamientos médicos establecidos.
Registro de asistencia a las sesiones de observacion dentro del estudio.

2. Comunicaciones Relacionadas con el Estudio:
Uso de los datos de contacto para comunicarle informacion relevante sobre el estudio,
dudas o resultados generales relacionados con el proyecto.

3. Elaboracion de Estadisticas:
Los datos recogidos se utilizaran para la elaboracion de informes y andlisis
estadisticos, exclusivamente para fines de investigacion y mejora del bienestar

oncolégico pediatrico.
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4. Uso de Registros Audiovisuales:
Si se realiza grabacién de voz o imagen, estas se usaran de forma anénima, con fines
formativos para los alumnos en practicas del centro y para la mejora del conocimiento
sobre intervenciones de enfermeria. Las grabaciones no se utilizaran para otros fines

fuera del &mbito investigacional y educativo.

Licitud del Tratamiento de los Datos:

El tratamiento de los datos personales se basa en el consentimiento expreso de los padres o
tutores (Art. 6.1.a del Reglamento 2016/679/UE), asi como en la ejecucion del contrato de
prestacion del servicio investigacional. En caso de no facilitar los datos solicitados, no podra

realizarse la participacion en el estudio.

Conservacion de los Datos:
Los datos personales se mantendran durante la duracién del estudio.
Tras finalizar el estudio, los datos se conservaran durante 1 afio con fines de archivo
y para cumplir con las obligaciones legales relacionadas con facturacién y contabilidad.
Después de este periodo, los datos seran archivados de forma segura y se garantizara

su proteccion durante el plazo legal obligatorio.

Seguridad de los Datos Personales:
[Nombre de la entidad] garantiza la seguridad adecuada de los datos

personales y confidenciales proporcionados por el usuario en todas las fases del tratamiento,
y se implementaran medidas técnicas y organizativas para protegerlos de accesos no

autorizados.

Derechos de los Participantes:

Usted y su hijo/a tienen derecho a acceder a los datos personales, rectificarlos, suprimirlos o
limitarlos, asi como oponerse al tratamiento conforme a lo dispuesto en el Reglamento
2016/679/UE. Para ello, puede ponerse en contacto con el responsable del tratamiento de los
datos a través de:

Correo electrénico de contacto:

Direccion fisica:

Asimismo, tiene derecho a retirar el consentimiento prestado en cualquier momento, sin que

ello afecte la licitud del tratamiento previo a la retirada del consentimiento.
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Transferencias Internacionales de Datos:
Los datos personales no seran objeto de transferencias internacionales a terceros paises ni

seran utilizados para la elaboracion de perfiles.

Reclamaciones:

En caso de que considere gue sus datos personales no estan siendo tratados de acuerdo con
la normativa vigente, puede presentar una reclamacion ante la Agencia Espafiola de
Proteccion de Datos (AEPD).
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Anexo 2: Consentimiento informado del familiar

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO EXPRESO
PROTECCION DE DATOS DE CARACTER PERSONAL
Expediente:
Madrid //____

A fin de dar cumplimiento a las obligaciones derivadas del Reglamento 2016/679 de la UE de
27 de abril de proteccion de datos de caracter personal y la Ley Orgénica 3/2018 de proteccion
de datos y garantias de los derechos digitales, le informamos de que:

: con CIF y domicilio social en

, estd llevando a cabo un estudio observacional de

enfermeria con el objetivo de evaluar la mejora del bienestar oncoldgico pediatrico y familiar

durante la hospitalizacion prolongada.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria y tiene como fin obtener
informacién valiosa para mejorar los cuidados de enfermeria en pacientes pediatricos con
cancer y de sus familiares. Durante el estudio, se observaran las practicas de enfermeriay la
respuesta de los familiares a estas intervenciones, sin que se altere el tratamiento médico del

paciente.

Para poder realizar el estudio de forma adecuada y con el cumplimiento de todos los tramites,

le solicitamos que, en calidad de familiar del paciente, nos facilite sus datos personales.

Datos del familiar mayor de edad:
Nombre:

Apellidos:

Fecha de nacimiento:
DNI:

Datos de contacto

Direccion:

Provincia:
CP

Ne° de teléfono:

Email:
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Finalidad del Tratamiento de los Datos

Los datos personales que proporcionara se utilizaran exclusivamente para los siguientes fines:

1. Prestacidén del Servicio de Investigacién:
Obtencién del consentimiento del familiar para participar en el estudio observacional.
Observacion del bienestar oncolégico familiar durante la hospitalizacion prolongada,
sin alterar los tratamientos médicos establecidos.
Registro de asistencia y participacion en las sesiones de observacién dentro del
estudio.

2. Comunicaciones Relacionadas con el Estudio:

Uso de los datos de contacto para comunicarle informacion relevante sobre el estudio,

resolver dudas o proporcionar resultados generales relacionados con el proyecto.

3. Elaboracion de Estadisticas:
Los datos recogidos se utilizaran para elaborar informes y analisis estadisticos,

exclusivamente con fines de investigacion y mejora del bienestar oncolégico familiar.

4. Uso de Registros Audiovisuales (si aplica):

Si se realiza grabacién de voz o imagen, estas se usaran de forma anénima, con fines
educativos y formativos para los profesionales de la salud y los estudiantes en préacticas del
centro. Las grabaciones no se usaran para otros fines fuera del &mbito investigacional y

educativo.

Licitud del Tratamiento de los Datos

El tratamiento de los datos personales se realiza sobre la base del consentimiento expreso
proporcionado por el familiar, segin lo estipulado en el Art. 6.1.a del Reglamento
2016/679/UE. En caso de no facilitar los datos solicitados, no podra realizarse la participacion

en el estudio.

Conservacion de los Datos
Los datos personales se conservaran durante el tiempo que dure el estudio.
Una vez finalizado el estudio, los datos se mantendran durante 1 afio con fines de
archivo y para cumplir con las obligaciones legales.
Después de este periodo, los datos seran archivados de forma segura y se garantizara

su proteccién segun las normativas vigentes.
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Seguridad de los Datos Personales
[Nombre de la entidad] garantiza la seguridad adecuada

de los datos personales proporcionados y adoptara las medidas técnicas y organizativas

necesarias para protegerlos de accesos no autorizados.

Derechos del Participante

Usted tiene derecho a acceder a sus datos personales, rectificarlos, suprimirlos o limitar su
tratamiento, asi como oponerse al tratamiento segun lo dispuesto en el Reglamento
2016/679/UE. Para ejercer estos derechos, puede ponerse en contacto con el responsable

del tratamiento de los datos a través de:

Correo electrénico de contacto:

Direccion fisica:

Asimismo, tiene derecho a retirar su consentimiento en cualquier momento, sin que ello afecte

la licitud del tratamiento previo a la retirada del consentimiento.

Transferencias Internacionales de Datos
Los datos personales no seran objeto de transferencias internacionales a terceros paises ni
serén utilizados para la elaboracion de perfiles.

Reclamaciones

Si considera que sus datos personales no estan siendo tratados de acuerdo con la normativa
vigente, puede presentar una reclamacion ante la Agencia Espafiola de Proteccién de Datos
(AEPD).

Firma del Familiar (Mayor de Edad):

Firma del Investigador Responsable:
Fecha: /l
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Anexo 3: Encuesta para paciente oncologico

Sexo
Edad (en afos):
¢,Eres nifio o nina?

a) Masculino

b) Femenino
¢,Cuantos dias has estado en el hospital?
¢Con qué frecuencia ves o hablas con tus amigos o familiares?

a) Nunca (aislamiento social)
b) Pocas veces (contacto limitado)
c) Frecuentemente (contacto frecuente)

d) Siempre (contacto muy frecuente)
¢ Sabes qué enfermedad tienes?

a) Leucemia
b) Linfoma
c) Tumor sélido

d) Otro (especificar)
¢ Coémo te sientes hoy sobre tu salud?

a) Estable
b) Inestable
c) Critico

d) Nolosé
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¢ Qué actividades de enfermeria has hecho? (Marca las que recuerdes)

a)
b)
c)
d)
e)
f)
g9)

Juego terapéutico
Musicoterapia

Apoyo emocional
Educacion sanitaria
Manejo del dolor
Humanizacion del cuidado

Otro (especificar)

¢Como te llevas con tus papas cuando estén en el hospital contigo?

a)
b)
c)
d)

Bajo
Medio
Alto

No lo sé

¢ Sientes que te apoyan y te ayudan cuando estéas en el hospital?

a)
b)
c)
d)

Bajo
Medio
Alto

No lo sé

¢Como esta siendo tu suefio en el hospital?

a)
b)
c)
d)

Malo
Regular
Bueno

No lo sé

¢Cbémo te sientes con el lugar donde estas hospitalizado?

a)
b)
c)
d)

Negativo
Neutro
Positivo

No lo sé
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Sobre los medicamentos que tomas:

_)

¢ Sabes qué medicina te dan?

¢ Con qué frecuenciate la dan?
a) Una vez al dia

b) Varias veces al dia

c) Segun necesidad

d) No lo sé

;,Como te ladan?
a) Oral

b) Intravenosa

c) Inyectable

d) Otro (especificar)

¢Has sentido algo raro o malo después de tomarla?
a) Si

b) No

c) No lo sé

d) Prefiero no responder
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Anexo 4: Encuesta familiares

1.

4.

¢,Cudl es tu relacion con el paciente?
a) Padre

b) Madre

c) Hijo/a

d) Hermano/a

e) Otro (especificar)

¢Cudl es tu sexo?
a) Masculino
b) Femenino

¢, Cual es tu edad?

(Respuesta abierta: Valor numérico en afios)

¢,Cual es tu nivel educativo?
a) Sin estudios
b) Primaria
¢) Secundaria
d) Técnico

e) Universitario

5. ¢Como te sientes emocional y psicolégicamente en este momento?

6.

a) Bajo (muy afectado/a)

b) Medio (moderadamente afectado/a)
c) Alto (poco o nada afectado/a)

d) Prefiero no responder

¢Qué tanto conoces sobre la enfermedad del paciente?
a) Bajo (conozco poco o nada)

b) Medio (tengo conocimientos generales)

c) Alto (conozco bastante sobre la enfermedad)

d) No lo sé
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7. ¢ Como describirias tu situacion econdmica actual?
a) Bajo
b) Medio
c) Alto

d) Prefiero no responder

8. ¢Con qué frecuencia visitas al paciente?
a) Una vez a la semana
b) Varias veces a la semana
¢) Una vez al mes

d) Varias veces al mes

9. ¢ Cuanto tiempo dura, en promedio, cada visita al paciente?
a) Menos de 30 minutos
b) Entre 30 minutos y 1 hora
c) Entre 1y 2 horas
d) Mas de 2 horas
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Anexo 5: Escala de Zarit Tartaglini et al. (2019)

nunca

1)

2)

rara vez

3)
algunas

veces

stantes

veces

4)ba

empre

5)si

¢Siente que su familiar
pide ma&s ayuda de la que

necesita?

¢Siente que debido al
tiempo que pasa con su
familiar, no tiene suficiente

tiempo para usted?

. Se siente estresado/a
por tener que cuidar de su
familiar y ademas tener que
cumplir con otras
responsabilidades de su familia

0 su trabajo?

. Se siente
avergonzado/a por el

comportamiento de su familiar?

.Se siente enojado/a

cuando esta con su familiar?

¢ Siente que
actualmente la situacion de su
familiar afecta de manera
negativa su relaciéon con otros
miembros de la familia o con

Sus amigos?

¢Siente que su familiar

depende de usted?

;,Se siente  tenso/a

cuando esta con su familiar?
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¢Siente que cuidar de
su familiar ha afectado su

salud?

¢Siente que no tiene la
privacidad que le gustaria tener
debido a su familiar?

¢Siente que cuidar de
su familiar ha afectado su vida

social?

;Se siente incomodo/a
al invitar amigos a su casa

debido a su familiar?

¢Siente que su familiar
parece esperar que usted lo/la
cuide como si usted fuera la
Unica persona de la cual él/ella

puede depender?

¢Siente que no podra
cuidar de su familiar por mucho

tiempo mas?

¢Siente que ha perdido
el control de su vida desde que

su familiar se enfermo6?

¢Desearia poder dejar
el cuidado de su familiar a otra

persona?

En general, ¢cuan
sobrecargado/a se siente por

tener que cuidar de su familiar?
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Anexo 6: Hoja informativa

Dr. [Nombre del Investigador]
[Institucion o Centro de Investigacion]
[Correo Electronico y Teléfono de Contacto]

Objetivo del Estudio:

El propésito de este estudio es observar y analizar cémo las intervenciones de enfermeria
afectan el bienestar fisico y emocional de los nifios con cancer y de sus familiares. Este
estudio busca identificar cuales son las intervenciones més efectivas para mejorar su calidad

de vida durante el tratamiento oncolégico.

Descripcién del Estudio:

Este estudio sera de tipo observacional, lo que significa que se analizara el impacto de las
intervenciones de enfermeria sin modificar el tratamiento que el nifio recibe habitualmente.
Las intervenciones a observar incluyen apoyo emocional, educacion sobre el tratamiento,
manejo del dolor, apoyo en la toma de decisiones y cualquier otra intervencién que se realice

durante la estancia hospitalaria.

Procedimiento:
1. Seleccion de Participantes: Nifios que han sido diagnosticados con cancer y sus
familiares directos (padres o cuidadores principales).
2. Duracion del Estudio: El estudio se llevara a cabo durante un periodo de 1 afio, de
septiembre a agosto.
3. Recopilacion de Datos: Se recopilardn datos a través de observaciones directas de las
intervenciones de enfermeria, entrevistas con los familiares y pacientes en los meses

de enero a junio y registros médicos existentes.

Confidencialidad:

Toda la informacion recolectada sera tratada de manera confidencial. Los datos personales
se mantendran anénimos y se utilizaran Unicamente para los fines de este estudio. Los
registros y resultados seran almacenados en formato seguro y solo serén accesibles al equipo

de investigacion.

Contacto:
Si tienes alguna pregunta sobre este estudio, ponte en contacto con el equipo de investigacion

al [correo electronico] o al [namero de teléfono].
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