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Objetivo: Narrar la experiencia de una madre respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado
de un paciente pediatrico con Enfermedad Oncologica bajo la teoria de la Incertidumbre frente
a la Enfermedad de Merle Mishel. Método: Este estudio es de tipo cualitativo, descriptivo,
fenomenologico tipo de estudio de caso cuyo fendomeno es narrar las experiencias de una madre
respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado de un paciente pediatrico con Enfermedad
Oncolodgica bajo la teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel.
Resultado: surgieron 4 capitulos, entre ellos: Proceso salud y enfermedad,Rol y relaciones de
la familia en el proceso de enfermedad,Etapas de la incertidumbre en el nicleo familiar de
paciente oncoldgico y rol de enfermeria. Conclusion: Para la realizacion de este proyecto fue
necesario emplear la teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel debido
a que es una herramienta esencial para abordar la incertidumbre, las reacciones del nucleo
familiar y el duelo en los pacientes pediatricos oncologicos, a través de las diferentes etapas
de la enfermedad, desde el prediagnéstico hasta el tratamiento, lo que contribuy6 a desarrollar
una narracion sobre la experiencia de una madre respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado
de un paciente pediatrico con Enfermedad Oncologica bajo la teoria de la Incertidumbre frente
ala Enfermedad de Merle Mishel.

Palabras claves: Duelo materno, cuidado, Enfermeria, Incertidumbre, Percepcion.

ABSTRACT

Objective: To narrate the experience of a mother regarding the nursing role in the care of a
pediatric patient with Oncological Disease under the theory of Uncertainty against Merle
Mishel’s Disease. Method: This study is qualitative, descriptive, phenomenological type of
case study whose phenomenon is to narrate the experiences of a mother regarding the nursing
role in the care of a pediatric patient with Oncological Disease under the theory of Uncertainty
versus Merle Mishel’s Disease. Result: 4 chapters emerged, among them: Health and disease
process, Role and family relations in the disease process, Stages of uncertainty in the family
nucleus of oncological patient and nursing role. Conclusion: For the realization of this project
it was necessary to use the theory of Uncertainty in the face of Merle Mishel’s disease because
it is an essential tool to address uncertainty, the reactions of the family unit and mourning in
pediatric oncological patients, through the different stages of the disease, from pre-diagnosis
to treatment, which contributed to developing a narrative about a mother’s experience
regarding the nursing role over the care of a pediatric patient with Oncological Disease under
the theory of Uncertainty versus Merle Mishel’s Disease.

Keywords: Maternal grief, care, Nursing, Uncertainty, Perception.

RESUMO

Objetivo: Narrar a experiéncia de uma mae com respeito ao papel de enfermagem sobre o
cuidado de um paciente pediatrico com Doenga Oncolodgica sob a teoria da Incerteza frente a
Doengca de Merle Mishel. Método: Este estudo ¢ de tipo qualitativo, descritivo,
fenomenologico tipo de estudo de caso cujo fendmeno € narrar as experiéncias de uma mae
sobre o papel de enfermagem no cuidado de um paciente pediatrico com Doenca Oncologica
sob a teoria da Incerteza frente a Doenca de Merle Mishel. Resultado: surgiram 4 capitulos,
entre eles: Processo satide e doencga,Rol e relagdes da familia no processo de doenca,Etapas da
incerteza no nucleo familiar de paciente oncologico e papel de enfermagem. Conclusdo: Para
a realizag¢do deste projeto foi necessario empregar a teoria da Incerteza frente a Doenga de
Merle Mishel porque ¢ uma ferramenta essencial para abordar a incerteza, as reac¢des do
ntucleo familiar e o luto nos pacientes pediatricos oncologicos, através das diferentes etapas da
doenca, desde o pré-agnodstico até ao tratamento, o que contribuiu para desenvolver uma
narrativa sobre a experiéncia de uma mae sobre o papel de enfermagem no cuidado de um
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paciente pediatrico com Doenca Oncolodgica sob a teoria da Incerteza frente & Doencga de Merle
Mishel.
Palavras chaves: Duelo materno, cuidado, Enfermagem, Incerteza, Percepgao.

INTRODUCCION.

El cancer infantil representa una de las principales causas de morbimortalidad en la nifiez y la
adolescencia, segun la Organizacion Mundial de la Salud (1). Afectando a nifios y adolescentes
en todo el mundo, esta enfermedad, caracterizada por su alta complejidad y diversidad, se ha
convertido en un desafio significativo para la deteccion temprana y el tratamiento adecuado.
Con aproximadamente 400,000 casos anuales entre jovenes de 0 a 19 afios, los tipos mas
comunes de cancer infantil incluyen leucemias, canceres cerebrales, linfomas y tumores solidos
como el neuroblastoma y los tumores de Wilms (1).

Sin embargo, el diagnostico del cancer infantil suele ser imprevisto; la presencia
sintomas inespecificos y la falta de conciencia sobre la posibilidad de que los nifios desarrollen
cancer conducen a detecciones en etapas avanzadas, reduciendo las posibilidades de éxito en
el tratamiento y aumentando la mortalidad (1). Ademas, los desafios persisten en términos de
acceso desigual a servicios de salud en paises de bajos ingresos, donde las inequidades en la
deteccion temprana, diagndstico y tratamiento de calidad son preocupantes, especialmente en
América Latina y el Caribe (2).

En este contexto, el papel crucial del personal de enfermeria se vuelve evidente. Sin
embargo, estos profesionales a menudo enfrentan desafios en la formacion y entrenamiento,
tanto en aspectos emocionales y psicologicos como en habilidades de comunicacion y empatia
(3). Lanecesidad de atencion holistica y personalizada para los pacientes pediatricos con cancer
subraya la importancia de una enfermeria especializada y compasiva (3).

Esta teoria evalua cuales son las reacciones de las personas ante una enfermedad ya sea
propia o de un ser querido, para lo cual se contextualiza el nivel de incertidumbre ante la
enfermedad (16). Es aplicada en las fases de prediagnodstico, diagnostico y tratamiento,
proporciona una comprension profunda del proceso que atraviesan los padres y familiares de
nifios oncoldgicos, asi como de como experimentan el duelo bajo esta circunstancia (5).

La investigacion se realizO mediante un estudio cualitativo, descriptivo,
fenomenologico, que se llevo a cabo por medio de una entrevista semiestructurada que permite

narrar la experiencia de una madre respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado de un paciente
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Para el personal de enfermeria es importante comprender la situacion que viven la
madre para asi generar herramientas que proporcionen un cuidado de manera integral segun
los requerimientos que demande, por ello la problematica de este proyecto esta basada en ;Cual
es la experiencia de una madre respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado de un paciente
pediatrico con Enfermedad Oncologica bajo la teoria de la Incertidumbre frente a la
Enfermedad de Merle Mishel?

El objetivo principal de esta investigacion es narrar la experiencia de una madre
respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado de un paciente pediatrico con Enfermedad

Oncolodgica bajo la teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel.

METODOLOGIA.

Esta investigacion se llevod a cabo por medio de un estudio de caso; el cual permite analizar
detalladamente un tema especifico. Este tipo de estudio se utiliza en la investigacion cualitativa
con el proposito de responder la pregunta de investigacion y por este medio generar estrategias
que permitan analizar y aportar evidencia basandose segun la teoria de la incertidumbre frente
a la enfermedad de Merle Mishel bajo la mirada de sus cuatro metaparadigmas: entorno,
personal, salud y enfermeria (6).

Con relacion a la poblacion, esta investigacion genera aporte de datos en un momento
unico en septiembre del 2023 en la Tebaida Quindio. El enfoque de la investigacion esta
dirigida a una madre con pérdida de paciente peditrico con neuroblastoma que cumpla los
criterios de inclusion.

Para la recoleccion de estos datos se llevd a cabo una entrevista semiestructurada, que
implica una conversacion en la que el entrevistador haréd preguntas abiertas, lo que permitira
una discusion fluida con el entrevistado (18). Se crearon preguntas relacionadas con la
experiencia de una madre respecto al rol de enfermeria en el cuidado de un paciente pediatrico
con neuroblastoma, con el fin de saber como es la experiencia que tiene la madre respecto al
rol de enfermeria sobre el Cuidado de un paciente pediatrico con Enfermedad Oncoldgica.

La transcripcion de la entrevista se realizé en formato Word en donde seran afiadidos
y organizados en la herramienta Atlas Ti 23, del cual surgen diferentes categorias partiendo de
la narrativa desarrollada por la participante, de este modo se generaran fragmentos de texto
transcrito que contengan una idea central de lo que se desea analizar; se realizara la codificacion
de las categorias y subcategorias emergentes, que permitan una mejor comprension del

fenomeno, mediante la buasqueda de patrones o afinidades dentro de las narrativas para la
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construccion de las categorias; en tltima instancia se llevara a cabo la triangulacion de los datos
encontrados para su posterior analisis que son de interés para el presente articulo, teniendo en
cuenta las experiencias, vivencias y emociones propias de la entrevistada alrededor del
fendmeno de estudio.

De este modo se generaron fragmentos de texto transcrito que contengan una idea
central de lo que se desea analizar, se realizo la codificacion de las categorias y subcategorias
emergentes, permitiendo una mejor comprension del fendémeno, mediante la busqueda de
patrones o afinidades dentro de las narrativas para la construccion de las categorias y por ultimo
se realizo la triangulacion de los datos encontrados para su posterior analisis que son de interés
para el presente articulo, teniendo en cuenta las experiencias, vivencias y emociones propias
de la entrevistada alrededor del fendmeno de estudio.

La presente investigacion es avalada por el Grupo Docente de la Facultad de Ciencias
de la Salud de la Corporacion Universitaria Empresarial Alexander Von Humboldt. Se
respetaron los principios éticos de beneficencia, no maleficencia, justicia y respeto a la
autonomia. Para la confidencialidad de la informacion e identificacion de los participantes,
respecto al aceptar participar o no en la investigacion y la devolucion de los resultados a los
participantes, segun la Ley 1581 de 2012 y el decreto 1377 de 2013. Todas las participantes

firmaron el consentimiento informado.

Marco conceptual.

Duelo materno: indica el proceso en el cual la madre experimenta la pérdida de un hijo; esto
representa diferentes cambios psicologicos y emocionales. La reaccion de duelo normal es, con
frecuencia, un sindrome depresivo tipico (13).

Cuidado: En enfermeria, el cuidado se considera como la esencia de la disciplina que implica
no solamente al receptor, sino también a la enfermera como transmisora de ¢l (14).
Enfermeria: se centra en el cuidado de la salud y de la vida, hacia esa pretension se encaminan
los esfuerzos y trabajos que se realizan para la atencion de los sujetos de cuidado; la persona,
la familia y la comunidad (15).

Incertidumbre: tener duda sobre algo; falta de seguridad; la incapacidad para determinar el
significado de los eventos relacionados con la enfermedad (16).

Marco tedrico: teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad de Merle Mishel

La teoria de la incertidumbre explica como las personas procesan cognitivamente a estimulos

relacionados con la enfermedad y construyen un significado en estos eventos (16).
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Elementos principales de la teoria:

1. Antecedentes de incertidumbre: Se refiere al marco de estimulos o la forma en la que la
persona lo percibe. Posee tres componentes que son: sintomatologia, fami liaridad con el hecho,
congruencia con el evento. estos estimulos son interpretados por las personas para generar
menos incertidumbre.

2. El proceso de valoracion: Este abarca el nivel de reconocimiento y clasificacion que tienen
las personas para comprender la enfermedad, puede generar un estado de incertidumbre el cual
surge como resultado de la interpretacion de los estimulos. Esta fase se constituye a través de
la interferencia que aborda la interpretacion de los estimulos segin la personalidad y las
creencias generales; y la ilusion es una construida sin incertidumbre y suele ser vista como una
luz en el proceso.

3. Enfrentamiento de la enfermedad: es la fase en la que se comprende la incertidumbre
como una oportunidad o un peligro; cuando es comprendida como peligro puede asociarse con
una vision pesimista y una evaluacion negativa del futuro, y se asocia con estados de ansiedad

o depresion. Por otro lado, cuando se toma como una oportunidad es en respuesta a los
estimulos y la fase de valoracion, la persona ve esta fase como superacion o como esperanza
para el deceso (16).

Postulados: la teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad es una teoria de rango medio

que se centra en la persona (17).

Los dos primeros postulados surgen del procesamiento de la informacion desde la psicologia
1. La incertidumbre es un estado cognitivo que representa la inadecuacion del esquema
cognitivo existente, cuya funcion es la de ayudar a la interpretacion de los hechos
surgidos a raiz de la enfermedad.
2. La incertidumbre es una experiencia intrinsecamente neutra que no se desea ni se
desprecia hasta que se valora de una u otra forma.

Los dos siguientes postulados reflejan las bases de la teoria como el estrés y el afrontamiento:

3. La adaptacion representa la continuidad de la conducta biopsicosocial normal del
individuo y constituye el deseado resultado de los esfuerzos del afrontamiento, bien
para reducir el nivel de incertidumbre, vista como un peligro, bien para ver la
incertidumbre como una oportunidad.

4. Larelacion entre los casos de enfermedad, la incertidumbre, la valoracion, los sistemas
de afrontamiento y la adaptacion es lineal y unidireccional, y va desde las situaciones

de incertidumbre hasta la adaptacion.
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Metaparadigma

e Persona: sistemas biopsicosociales que normalmente se hallan lejos de un estado de
equilibrio.

e Salud: no es solo carecer de enfermedad sino también hacer que el individuo acepte
su estado de enfermedad a raiz de situaciones de incertidumbre.

e Enfermeria: cuidados requeridos para ayudar al entendimiento eficaz de la condicion
clinica del paciente.

e Entorno: es el ambiente que rodea al individuo, constituido por un conjunto de factores

objetivos y subjetivos, que influyen en el grado de incertidumbre.

RESULTADOS.

Proceso Salud y Enfermedad
El proceso salud-enfermedad (PSE) es una categoria que permite comprender las actitudes
individuales, colectivas y sociales frente a un fenomeno dado; siendo importante su abordaje
para evidenciar el comportamiento de los diferentes miembros involucrados en el proceso de
la enfermedad. (19)

En este contexto el PSE se desglosa en diversas subcategorias cruciales que reflejan la
complejidad e importancia de este proceso dentro de las cuales se hablan de los diagnosticos
errados, la prestacion inadecuada de los servicios de salud, las Consecuencias del tratamiento
y por ultimo del diagndstico final.

En relacion con lo anterior los diagnoésticos errados se refiere a una situacion en la que
un profesional de la salud realiza una evaluacion médica y llega a una conclusion incorrecta
sobre la enfermedad o condicion que afecta a un paciente. Esto puede suceder debido a varios
motivos, como la falta de informacion completa sobre los sintomas del paciente, interpretacion
incorrecta de pruebas médicas, falta de experiencia del médico, similitud de sintomas entre
diferentes enfermedades, entre otros factores. (20)

Por otro lado, la prestacion de servicios de salud inadecuada implica que estas entidades
no cumplen con los estandares de calidad, seguridad y eficacia en la atencion médica que deben
ofrecer a los pacientes. Esto puede manifestarse de diversas formas, como la falta de
instalaciones y equipo adecuados, personal no capacitado o insuficientemente capacitado,
demoras en el acceso a la atencion médica, diagnosticos incorrectos, tratamientos inadecuados,

falta de seguimiento adecuado, entre otros problemas (21).
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En cuanto a las consecuencias del tratamiento se refieren a los resultados o efectos,
tanto positivos como negativos, que surgen a raiz de un tratamiento médico o terapéutico.dentro
de los que se encuentran equimosis por venopuncion, flebitis quimica, pérdida de peso, entre
otras (22) y por ultimo esta el diagnoéstico final, este hace referencia a la conclusion médica
definitiva y precisa alcanzada después de evaluar cuidadosamente los sintomas, realizar
pruebas diagnosticas y considerar el historial médico del paciente. Es el resultado concluyente
del proceso de diagnostico médico, en el cual se identifica y nombra la enfermedad o condicion
especifica que afecta al paciente. (23)

Teniendo en cuenta estos conceptos se considera que estas expresiones alimentan este
capitulo:

“Ella le daba un dolor en una pierna, ella decia que le dolia mucho.Nosotros al principio pensamos que
ella se habia caido, se habia lastimado, entonces nosotros la llevabamos acd, al hospital de Tebaida. Y
pues acd le mandaban, calmantes y volvian y le decian que no, que era el crecimiento de los huesos. Si.
Entonces volvian y le daban salida, volviamos y nos la traiamos” (P1)

“A lo ultimo ya nos dijeron que no era el dolor del crecimiento, sino que eran calculos. Entonces, asi se
fue, como fue avanzando.”(P1)

“Desde el principio, cuando a ella le hicieron todos los examenes, a ella le salio metastasis. Y desde el
principio, cuando a ella la enviaron para Pereira, la oncologa pediatra me dijo, lo mas probable es que
la nifia tenga un neuroblastoma y si tiene un neuroblastoma ya no se va a salvar.”(P1)

“No, pues en ese momento teniamos la peor EPS que era Cafesalud. Y en ese tiempo, pues no, ellos no
tenian convenio con casi nadie.A mi me toco poner tutelas, desacatos, de todo, porque alld no le daban
la atencion a tiempo. Todo era muy demorado.” (P1)

“Pues casi todo, cada vez que le tocaba quimioterapia me tocaba siempre casi esperar porque, como no
habia convenio, siempre casi todo era demorado, todo. Examenes, todo. Cuando la hospitalizacion, lo
mismo, todo era demorado porque no habia convenio con nadie.” (P1)

“la mantenian torturando porque ella, todos los dias tenia que canalizar una vena diferente porque ella
ya no tenia venitas. La quimioterapia le quema mucho las venas.” (P1)

Roly Relaciones de la Familia en el Proceso de Enfermedad
La relacion familiar en el proceso de la enfermedad de un nifio con cancer busca indagar por
las necesidades de apoyo a este grupo que comparte la experiencia del sufrimiento que cobra
importancia para favorecer la intervencion y los cuidados necesarios que se le brindan a las
personas que padecen la enfermedad.

Segtin lo mencionado anteriormente, el cuidado paliativo es definido como el control
de los sintomas para conseguir una mejora del bienestar de la persona. Es un intento de paliar
las complicaciones que provoca la enfermedad, actuando directamente sobre éstas, aunque la
causa (proceso patologico de base) no esté controlada.

Por otro lado, el apoyo emocional es considerado como la capacidad de proporcionar
seguridad, aceptacion y animo en momentos de tension al individuo, con el fin de generar un
vinculo de apoyo y proporcionar cuidados oportunos para que la persona logre una pronta
recuperacion. Del mismo modo, el cuidador principal deriva del reconocimiento de la persona
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que efectue sobre una persona (familiar o amigo), quien asume la responsabilidad frente al
proceso de recuperacion. Es quien representa una solucion ante la necesidad de atender a la
persona enferma, sin que se haya llegado, en muchos casos, a un acuerdo explicito entre los
miembros de la familia.

Teniendo en cuenta estos conceptos se considerd que estas expresiones alimentan este
capitulo:

“La persona que me ayudo durante todo este proceso fue mi mama” (P1)

“ Si, sefiora yo conté con el apoyo del papa, pues él mantenia trabajando, pero pues siempre estaba,
cuando podia nos visitaba.” (P1)

“St, solo me dijeron, llévese la nifia a la casa, para que ella pueda ya descansar tranquila. Y no pase,
pues aca, los ultimos dias de la vida de ella sufriendo.” (P1)

“Cuando ella comenzo el tratamiento si, no la dejaba hacer muchas cosas, no la dejaba comer muchas
cosas, hubo meses que yo no la dejaba tomar ldacteos, no la dejaba comer embutidos, no la dejaba comer
carne, muchas cosas, no la dejaba salir a la calle. pero hubo un momento de que yo dije, no es justo, de
que ella ya se va a ir de este mundo y yo no le esté dejando vivir a ella la vida, entonces ahi es donde
dije coma lo que quiera. Ella salia de quimioterapia y al otro dia me decia mama déjame salir, yo me
pongo un gorrito y la bufanda y todo, y yo le decia salga, mi mama me decia no la deje salir y ella me
decia que la dejara salir que en algun momento ella ya no va a estar, dejémosla que viva todo lo que
tenga que vivir, el dia antes de ella morir me dijo mami tengo una sed y fui y le compre una gaseosa.”

(PI)
Etapas de la Incertidumbre en el Nucleo Familiar de Paciente Oncologico
La incertidumbre se define como la incapacidad para determinar el significado de los eventos
relacionados con la enfermedad; es un estado cognitivo, creado cuando la persona no puede
estructurar un evento debido a la falta de senales (5).

Segtin Merle Mishel, para identificar que una persona ya sea paciente o cuidador, esta
pasando por un proceso de incertidumbre se deben tener en cuenta diferentes etapas como lo
son los signos de alarma, la sintomatologia que se presenta, los sentimientos del niicleo familiar
y el proceso del fallecimiento y duelo.

En relacion con lo anterior los signos de alarma hacen referencia al reconocimiento de
ciertos signos por los cuales un individuo deberia consultar a su médico lo antes posible ya que
son indicativos de una patologia en desarrollo (28). Asi mismo, se denomina sintomatologia al
grupo de sintomas que se asocian con una enfermedad, representan una serie de indicios de que
algo se esta desarrollando dentro del cuerpo humano.

Por otra parte, los sentimientos son alteraciones cerebrales producto de la observacion
que hace la mente de los cambios generados por las emociones; es decir son impulsos que se
transforman en emociones y acciones; estos pueden ser consecuencia de estimulos externos
como ruidos, situaciones, sonidos, tactos, experiencias, presiones, etc (29). Los sentimientos
se presentan en cualquier persona, y en el caso de padecimiento de enfermedades pediatricas
se presentan principalmente en el nucleo familiar inmediato del paciente. En cuanto a la
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implicacion familiar en el proceso de enfermedad se incluyen el fallecimiento del ser querido
y el periodo del duelo; se describe el fallecimiento como un tipo de pérdida total de otra persona
en este caso debido a una enfermedad terminal en el que la persona se enfrenta a su final.

Posterior a esta etapa, se presenta el duelo, es un término que suele referirse al conjunto
de procesos psicoldgicos y psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que el
sujeto en duelo, estaba psicosocialmente vinculado. Teniendo en cuenta estos conceptos se
considerd que estas expresiones complementan este capitulo:

“Ella le daba un dolor en una pierna, ella decia que le dolia mucho.Nosotros al principio pensamos que

ella se habia caido, se habia lastimado, entonces nosotros la llevabamos acd, al hospital de Tebaida. Y

pues acad le mandaban, calmantes y volvian y le decian que no, que era el crecimiento de los huesos”

(P1)
“ Ella estaba palida, le daba varias veces fiebre, pero nunca le decian nada mas” (P1)

“ Pues eso fue lo peor de la vida. Es un sentimiento mejor dicho que uno no, como que no le cabe en la
cabeza. Uno lo asimila. No sé, son tantos sentimientos que uno no sabe ni qué sentir, ni qué hacer, mejor
dicho” (P1)

“ Desde el principio, cuando a ella le hicieron todos los examenes, a ella le salio metastasis. Y desde el
principio, cuando a ella la enviaron para Pereira, la oncologa pediatra me dijo, lo mas probable es que
la nifia tenga un neuroblastoma y si tiene un neuroblastoma ya no se va a salvar” (P1)

“Ella ya no era capaz de cerrar los ojos al dormir. Entonces el doctor, fueron como tres doctores y me
dijeron que me la llevara para la casa, que ella ya estaba en la etapa final del cancer ” (P1)

“St, la doctora me dijo que si queria me podia remitir a psicélogos, pero yo le dije que no” (P1)

“Yo vivi el duelo antes que ella se muriera y después por la forma como me decian las cosas. Porque
ella recae muchas veces y es un sufrimiento todo el tiempo” (P1)

Rol de Enfermeria
El cuidado que ofrece el profesional de enfermeria se centra en la persona y su interaccién con
el entorno, el objetivo del profesional debe ser esencialmente para el beneficio de la persona,
su familia y la comunidad; en donde el cuidado implica el uso de los conocimientos y la
sensibilidad respecto a lo que es importante (30).

Es por esto, que la atencion por parte del personal de salud debe ser de calidad donde
se concibe como la atencion oportuna, personalizada, humanizada, continua y eficiente que
brinda el personal de enfermeria, con el proposito de lograr la satisfaccion del usuario (31). Asi
mismo dando a conocer el acompafiamiento y cuidados continuos que apoyen el proceso de
adaptacion a la enfermedad y en abogar por el empoderamiento de las personas para el manejo
y control de estas enfermedades. (32).

La enfermeria es una profesion con profundas raices humanistas, por las personas que
confian en su cuidado, en especial de quienes experimentan una situacion de enfermedad y
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sufrimiento. (33). La cantidad de trabajo para un enfermero condiciona el retraso y la calidad
de los servicios prestados, situacion que genera inconformidad por parte del paciente y su
familia, lo que conlleva a que frecuentemente se presenten agresiones verbales y discrepancias

hacia el personal de enfermeria. (34).

Teniendo en cuenta estos conceptos se considerd que estas expresiones complementan
este capitulo:

“Enfermeria, si era los profesionales que mas veia”(P1)

“Mas que todo auxiliares.”(P1)

" Si, ellos siempre estaban presentes."(P1)

"Pues de las enfermeras si, eran amables. De la oncologa pediatra que me toco, no"(P1)

"Pues la verdad, no, con las enfermeras era muy dificil porque pues ella les daba rabia cuando uno les
preguntaba algo"(P1)

"No, no reaccionaba de buena manera, les daba rabia. Entonces decian voy a llamar a la doctora.
Entonces yo les decia, pues llamela, pero yo tengo que dejarla descansar. Entonces llegaba la doctora
v la doctora si me decia, haganle unos paiiitos y déjenla descansar y mas tardecito le siguen intentando.
"(P1)

"Pues bien. Si. Aunque hubo una enfermera que no tan bien."(P1)

"pues ella se ponia brava, una enfermera. Me decia, no, ya, silencio, que yo no sé qué. Yo le decia, pero
si es que a ella le duele cuando tui haces silencio. Si. A veces yo veo como un desacuerdo con una
enfermera, por eso."(Pl)

"Pues por ahi que un 7, porque es que no, o sea, no todas son, no tienen como, como la misma forma."

"Y se me entiende como a la fuerza. Y yo le decia que no a la enfermera, y me decia, no, es que se tiene
que coger"(Pl)

"Si, el acompariamiento que tenian con la nifia fue bien"(Pl)

"No, solo los medicamentos. En el momento en que ellas entraban solo iban a aplicar los medicamentos.
Yya."(Pl)

"No, pues la verdad creo que no, porque pues nunca estaban, a ver, como tan en contacto con uno, sino
que solo iban a hacer lo que tenian que hacery ya, se iban."(P1)

" Si, es mas, cuando a ella a veces le daba fiebre o algo, a mi me tocaba ir a veces a buscarlas. No tenian
ese contacto siempre. Si, no, ellas a veces se iban y a veces no volvian por mucho tiempo."(P1)

DISCUSION.

El proposito de esta investigacion fue narrar la experiencia de una madre respecto al rol de
enfermeria sobre el cuidado de un paciente pediatrico con Enfermedad Oncologica bajo la
teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel. En la investigacion se pudo
apreciar que la prestacion de servicios de salud no fue la més adecuada por parte del personal
de enfermeria, debido a que no hay un personal capacitado y negligente en la atencion de
pacientes con enfermedades terminales, las cuales no solo afecta emocional y psicolégicamente
a la familia, sino también a la paciente; la falta de sensibilidad, informacion y paciencia les
genera retos, tal y como lo sefiala la autora Rita Mariela: los profesionales de enfermeria
enfrentan desafios en la informaciéon y entrenamiento, tanto en aspectos emocionales y

psicologicos como en habilidades de comunicacion y empatia. (3)
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Sin embargo hay otras teorias que menciona que el personal de salud ya debe tener los
conocimientos adecuados y pertinentes como lo son la humanizacion, la empatia y solidaridad
con los pacientes y su familia frente al manejo de sus enfermedades tal y como lo corrobora
Maria mercedes Duran quien aclara que es necesario que el personal de enfermeria aborde las
situaciones que se encuentren en la practica y la enfermedad, haciendo uso de las teorias de
enfermeria, encargadas de describir, establecer y examinar los fenomenos que conforman la
practica profesional, asi como también definir qué es la enfermeria, qué hacen las enfermeras,

como lo hacen y por qué lo hacen (4).

El proceso de enfermedad fue un choque muy grande para la familia de la paciente,
quienes vivieron todas las etapas con ella, debido a que se reflejaba con el pasar de los dias el
deterioro de su salud, esto provocaba incertidumbre en los familiares debido a que su
prondstico era muy reservado y varias veces tuvo recaidas pese a los cuidados brindados en los
centros de salud y en casa. Ademas, fueron narrados momentos en los que, por el impacto del
acontecimiento, la familia no podia comprender lo que estaba ocurriendo. Trejo Martinez F,
sefala que la sobrecarga de informacion ocurre cuando esta capacidad es excedida y la
limitacion de la capacidad cognitiva reducira la habilidad para percibir el patron de sintomas,
la familiaridad con el evento y la congruencia con el mismo, lo cual favorece la aparicion de la

incertidumbre (16).

Durante todo el proceso se vio reflejado el acompafiamiento familiar, dado que pasaron
por etapas dificiles que generaron un acercamiento y una buena comunicacion entre los
miembros de la familia y lograron superar obstaculos pese a la dificultad de la situacion. Ahora
bien, cuando recibieron la noticia que no habia nada que hacer por ella, decidieron dejar de
cohibirle la alimentacion, la libertad de compartir, para que asi ella pudiera hacer todo que no
pudo por la patologia, y disfrutara una ultima vez de todo aquello que no logrd vivir por el
desarrollo de su enfermedad. Tal como lo menciona Bernal L, el apoyo que ofrece la familia
es el principal recurso de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad y sus dafios,
asi como el mas eficaz que siente y percibe el individuo frente a todos los cambios y

contingencias a lo largo del ciclo vital en el contexto social. (35)

Segun el estudio realizado en esta investigacion se evidencio que ademas a la
entrevistada no se le proporciond un manejo emocional sobre el proceso de duelo por parte del

personal de enfermeria que interviniera en esa fase de duelo, proporcionando mecanismos
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ludicos y manejo de las emociones frente al proceso para ella y su familia, por tal razon se
entra a corroborar con la posicion de Diaz Moreno LY, Duran de Villalobos MM y Lopez Silva
N, que menciona la importancia de hacer uso de la teoria de incertidumbre, porque esto permite
analizar como es el proceso por el cual deben pasar los padres, familiares y personas cercanas
con un nifio oncolédgico (5).Asi mismo conocer como se vive el duelo en estas personas bajo la
mirada de la autora Merle Mishel. Como lo menciona Méndez X, Orgilés M, Lopez-Roig S,
Espada y. J.P, por tal razon en otros casos se ha reconocido que el proceso de duelo por parte
de los padres o la familia genera unos sentimientos de ira, intenso dolor e incluso tal y como lo
mencionan los autores mencionados anteriormente, que durante estas etapas los padres pueden
verse abrumados por reacciones emocionales (12). Este tiltimo es uno de los mas reconocidos

por lo que muchos estudios lo consideran causante de ansiedad y depresion. (12)

Esta investigacion nos ofrece una mirada més amplia para mejorar la calidad del
cuidado integral que se debe brindar por parte del personal de enfermeria, debido a que se
encuentran falencias en la atencion y la falta de empatia al realizar los procedimientos. Esto
genera una alerta para hacer mejor uso de la comunicacion asertiva, ya que los servicios de
hospitalizacion y eps no son claros en la informacion que brindan y esto hace mas dificil la

comprension de los pacientes y familiares.

Esta investigacion encontrd como principal limitacion la escasa bibliografia acerca de
neuroblastoma y el rol de enfermeria en oncologia. Ademas, fue una barrera el lugar de
residencia del sujeto de estudio, lo cual limit6 los recursos y la logistica para el desarrollo de
la investigacion. Otra limitacion fue la falta disponibilidad del sujeto de estudio y del grupo

investigador para la obtencion de datos presentes en el objetivo de este proyecto.

La atencion de enfermeria es un pilar fundamental en la prestacion de los servicios de
salud, para mejorar este aspecto es importante enfocarse en la formacion continua del personal,
la comunicacion asertiva con los pacientes y/o cuidador, hacer uso de la empatia, el respeto y
la humanizacioén de la atencién son elementos claves para brindar una atencion integral en

salud.

CONCLUSIONES.
El cancer infantil es una problematica de salud a nivel mundial, y la falta de atencion sobre la

posibilidad de que los nifios desarrollen cancer conduce a la deteccion tardia de la enfermedad,

i @

lo que reduce la probabilidad de un tratamiento exitoso.
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Para la realizacion de este proyecto fue necesario emplear la teoria de la Incertidumbre
frente a la Enfermedad de Merle Mishel debido a que es una herramienta esencial para abordar
la incertidumbre, las reacciones del nucleo familiar y el duelo en los pacientes pediatricos
oncologicos, a través de las diferentes etapas de la enfermedad, desde el prediagnostico hasta
el tratamiento, lo que contribuyd a desarrollar una narracion sobre la experiencia de una madre
respecto al rol de enfermeria sobre el cuidado de un paciente pediatrico con Enfermedad
Oncologica bajo la teoria de la Incertidumbre frente a la Enfermedad de Merle Mishel.Por esta
razon el personal de enfermeria desempefia un papel fundamental en el cuidado de pacientes
pediatricos con cancer, pero enfrenta barreras en su formacion y entrenamiento; la atencion
integral de enfermeria es util para ayudar a las familias a sobrellevar situaciones presentes en

la enfermedad y guiar desde la incertidumbre hasta la adaptacion.

En cuanto al aporte de enfermeria, ante la falta de trabajos sobre el tema investigado, el
estudio pretende contribuir en las investigaciones efectuadas en enfermeria, con el fin de
ampliar la bibliografia actual y que futuros investigadores puedan aplicar o refutar las mismas
estrategias metodologicas; ademas alimenta el campo de estudios aplicados a pacientes
pediatricos basados en una teoria de enfermeria, debido a que la mayoria son investigaciones

aplicadas a personas adultas.

Financiacion: Los autores no recibieron ninguna fuente de financiacion.
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