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NOTICIA AMPLIADA

\ . Un estudio pone de manifiesto el aislamiento social al que se ven sometidos los
I ) nifios que padecen cancer y sus familias
a Universidad de Granada
4 o '_.L & El trabajo, realizado en el departamento de Antropologia de la UGR, revela la necesidad de prestar una atencion mas integral y
N L adaptada a las necesidades especificas de estos nifios y sus madres.
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Cémo se construye el sufrimiento que acompafia al cancer infantil, qué sentimientos y preocupaciones aparecen, qué necesidades se
presentan, qué experiencias viven, y como afecta a las vidas tanto de los nifios como de sus familias. Son algunos de los aspectos analizados por Pilar Gonzalez Carrion, investigadora
del Departamento de Antropologia Social de la Universidad de Granada , en su tesis doctoral.

El objetivo de este trabajo, dirigido por Arturo Alvarez Roldan, ha sido tratar de comprender los significados que los pequefios y sus familias les conceden a la enfermedad que
padecen, cuales son sus vivencias y preocupaciones, como se relacionan con el sistema sanitario y qué necesidades de atenciéon demandan durante su proceso de enfermedad

Para llevar a cabo este estudio, la autora entrevistd a 14 nifios y nifias diagnosticados de cancer ingresados en el Hospital Universitario Virgen Nieves o en el Hospital Universitario San
Cecilio de Granada, y a 22 madres en el periodo comprendido entre Junio de 2003 a Octubre de 2005 y en los 3 afios anteriores al comienzo del estudio, ademas de a sus familias.
Este trabajo combind la observacion participante y las entrevistas individuales y de grupo realizadas a nifios y madres con 14 entrevistas clinicas enfermeras efectuadas.

Un fuerte impacto emocional

A la luz de los resultados de su trabajo, la investigadora afirma que el diagnostico de cancer “produce un fuerte impacto emocional en el nifio, con sentimientos negativos de
incertidumbre, culpa, impotencia y gran confusién”. A partir de ese momento, toda la vida del nifio, de su madre y en parte también del resto de componentes de la familia “van a girar
alrededor de la enfermedad y su tratamiento”.

Las experiencias mas traumaticas estan relacionadas con los procedimientos, los efectos secundarios del tratamiento y el aislamiento impuesto ante la neutropenia, afectandoles no
sélo fisica y psiquicamente sino también a nivel social y escolar.

El trabajo realizado en la UGR recoge una gran cantidad de necesidades y propuestas de mejora, entre las que destaca el adaptar los recursos sanitarios a las necesidades
especificas de nifios y madres y el proporcionar una verdadera atencién integral a estos pacientes. Con todo, la atencién recibida es bien valorada por los afectados, que reconocen el
gran apoyo obtenido de los profesionales.

A partir del diagnéstico de la enfermedad, las madres expresan un cambio de valores en sus vidas, “dando mayor importancia al dia a dia, a cada momento, a lo afectivo y emocional
frente al futuro y lo material”, sefiala Gonzalez Carrién.

Se mantiene el estigma

“Las buenas cifras de curacién no han calado lo suficiente —continGa la investigadora-, ya que se mantiene la percepcion de amenaza de muerte unida al diagndstico. Las metaforas
utilizadas alrededor del cancer infunden sufrimiento, lo que contribuye a perpetuar todos los aspectos mas peyorativos de la enfermedad. El estigma que rodea a la enfermedad, junto
a la delicada situacién de salud de determinados momentos, hace que sea generadora de aislamiento social en el nifio y en su familia”.

La informacion obtenida a través de las encuestas de esta tesis doctoral es de gran interés para conocer las experiencias vividas por los participantes, y asi poder ofrecer de forma
natural una ayuda mas acertada y adaptada a su situacion de enfermedad. Los resultados de la investigaciéon han sido publicados en la revista ‘NURE Investigacion’.
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