Relaciones padres-médicos en oncologia: un enfoque cualitativo

Parent-Doctor relations in oncology: a qualitative approach

C. Grau!, M.C. Espada?, M.C. Fortes?

RESUMEN

El objetivo de este articulo es conocer cémo los
padres de nifios enfermos de cancer perciben sus re-
laciones con el personal sanitario, fundamentalmente
con los médicos. Se ha utilizado una metodologia de
investigacion cualitativa y grupal. La muestra la consti-
tuyen catorce madres/padres cuyos hijos hace mas de
dos anos que han contraido la enfermedad.

Los padres desean informacion inteligible, detalla-
day suficiente. La palabra cancer tiene un gran estigma
social, por lo que se intenta evitar cuando se da infor-
macion a los padres y nifios. La comunicacién entre los
médicos y padres puede tener momentos de tensién en
el diagnostico, recidivas, etc. Los padres confian en la
profesionalidad de los médicos y desean que tengan,
ademas de una buena competencia profesional, cuali-
dades humanas. La elaboracién de los informes por los
médicos es la tarea mas criticada por los padres.

Palabras clave. Oncologia. Relacion médico-familia. Co-
municacion. Investigacion cualitativa.
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ABSTRACT

We want to learn how parents of children with can-
cer perceive their relationship with hospital staff, es-
pecially with doctors. We used group-based qualitative
methodology. The sample is composed of 14 mothers/
fathers whose children contracted the disease more
than two years previously.

All parents want information that is both intelligi-
ble and detailed. The word cancer has a strong social
stigma and is avoided when giving information to pa-
rents and to children. Communication between doctors
and parents can lead to situations of tension during
diagnosis and relapses. Parents trust the professiona-
lism of doctors. Parents also want doctors to be com-
petent and to have human qualities. The preparation
of reports by physicians is the task most criticized by
parents.

Key words. Oncology. Physician-family relationships.
Communication. Qualitative methodology.
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INTRODUCCION

El diagnéstico de un cancer pediatrico
es el inicio de un largo camino en las rela-
ciones entre los médicos y los padres de
nifios enfermos de cancer, que son decisi-
vas para una adecuada adaptacion de los
padres y de los nifios a las exigencias de
la enfermedad. Existen pocos trabajos que
aborden las relaciones de los médicos/pa-
dres desde la 6ptica de los padres.

La relacién médico/nifio/padres es fun-
damental para el tratamiento oncolégico y,
cuando no es satisfactoria, suele generar
conflictos, dificultades para mantener la
adherencia terapéutica, abandono, o exce-
so terapéutico'.

Los médicos son la principal fuente de
informacion de los padres: les comunican
el diagnostico, los resultados de las prue-
bas, los tratamientos a los que van a ser
sometido su hijo, las secuelas de los tra-
tamientos y de la enfermedad, las posibles
recidivas o la inmediatez de la muerte del
nifio. Los psicélogos pueden ayudar a los
médicos en los procesos de informacion a
los padres y nifios enfermos.

También pueden informarles y aconse-
jarles acerca de como convivir con la en-
fermedad, como continuar con una vida fa-
miliar, social y laboral satisfactoria, de qué
recursos sanitarios y asistenciales dispone
y como participar activamente en el trata-
miento?. Deben resolver las dudas que sur-
gen y dar consejos sobre los cuidados que
el niflo precisa, sobre co6mo normalizar la
vida del nifio y sobre como deben compor-
tarse para que este objetivo sea cumplido.
La relacion no es Gnicamente instrumental,
sino también emocional®.

La participacién de los padres en el tra-
tamiento permite la reducciéon de los tiem-
pos de hospitalizacion del nifio, favorece
la hospitalizacion domiciliaria y, en altima
instancia, la mejora de la calidad de vida
del nifio. Esto implica desarrollar procesos
educativos protocolizados, adecuados a la
enfermedad y a la capacidad de cada fami-
lia, e impartidos por los profesionales que
se encargan de la atencion integral del nifo.
Su objetivo fundamental es que los padres
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puedan autoayudarse y asumir responsa-
bilidades*. En esta tarea es fundamental la
ayuda del personal de enfermeria.

La comunicaciéon entre los médicos y
padres va mas alla de la mera transmision
de datos técnicos y pronésticos del proce-
so terapéutico, depende de la relacion que
se establece con el nifio y con su familia
y de su colaboracion en el tratamiento.
Siempre debe ser «a la medida» teniendo
en cuenta circunstancias y edad®. El mé-
dico debe ser capaz de crear un ambiente
de confianza y seguridad en el nifio y en su
familia, de escucharlos y de favorecer la
expresion de sentimientos y de emociones
y la toma de decisiones de forma comparti-
da‘. La vivencia de la enfermedad del nino
y de su familia es distinta a la del médico y,
a su vez, cada nifio y cada familia viven el
sufrimiento de forma singular’.

La comunicacién entre padres y mé-
dicos puede tener dificultades cuando se
producen recidivas y/o muerte del nifio.
También puede verse afectada cuando los
padres tienen un nivel socio-cultural bajo?,
son emigrantes y de culturas diferentes® y
presentan alteraciones psicolégicas.

Por altimo, los médicos desarrollan una
funcién administrativa, no sélo en la cum-
plimentacion de las historias clinicas®! y
consentimientos informados para el hos-
pital''!?, sino también en la elaboracion de
informes y certificados que les exigen a los
padres en otros servicios: sanitarios (médi-
co de cabecera), educativos (informes para
los maestros y escuela) y sociales (ayudas,
certificados de minusvalia, etc.). Esta acti-
vidad es de gran relevancia para la mejora
de la calidad de vida de los nifios enfermos
de cancer y sus familias y, a su vez, consti-
tuye una sobrecarga para los equipos mé-
dicos.

El objetivo del presente estudio es des-
cribir c6mo perciben los padres de nifios
enfermos de cancer sus relaciones con el
personal sanitario, fundamentalmente con
los médicos. Este objetivo forma parte de
un trabajo de investigacién que pretende
conocer, ademas del objetivo sefialado, las
estrategias de afrontamiento que utilizan
los padres y como perciben los cambios
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que se producen en la estructura y dinami-
ca familiar. Para conseguir estos objetivos
hemos utilizado una metodologia cualitati-
va de caracter grupal.

METODO

Se ha utilizado una metodologia cualita-
tiva y grupal. La metodologia grupal (sesio-
nes de grupos de autoayuda) ha sido uti-
lizada en otros estudios relacionados con
padres de nifios y adolescentes con cancer
en diferentes fases de la enfermedad®®"".

Frente a los objetivos perseguidos en la
mayoria de dichos estudios (intervencién
psicoldgica de los padres), este trabajo de
investigacion pretende conocer las estrate-
gias de afrontamiento que han utilizado los
padres y los cambios que se han producido
en la dindmica familiar, también la forma en
que perciben las relaciones con los médicos.

No se ha utilizado el formato de grupo
de autoayuda sino el de grupo de discu-
sion, ya que nuestro objetivo no es tera-
péutico sino recabar informacion.

El grupo de discusién consiste en la reu-
niéon de un pequefio nimero de personas
para obtener informacién en un ambiente
agradable con un formato de conversacién
que estimula el debate y la confrontacién.

Se trata de reflejar la comprension de
la realidad (relaciones de los padres con
el personal sanitario...) a través de la par-
ticipacion de diferentes actores (padres de
nifios con cancer). Se realiza una entrevista
grupal abierta entre personas y en su dis-
curso se muestran relaciones relevantes
para el objeto de estudio planteado. El ma-
terial obtenido es cualitativo y es objeto de
andlisis de contenido y del discurso.

El grupo lo forman diez madres y cuatro
padres cuyos hijos habian sido diagnostica-
do de cancer hacia més de dos afos y habian
sido tratados en los hospitales de Valencia:
el Clinico Universitario y La Fe. En la mues-
tra participaron padres que han pasado por
algunas de las fases de la enfermedad (diag-
néstico, tratamiento, recidivas y muerte).

Dada la dificultad de acceder a este
colectivo, el procedimiento de muestreo
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utilizado ha sido el probabilistico por con-
veniencia, es decir, una muestra incidental
construida a partir de los padres a los que
se ha tenido acceso, gracias a la colabora-
cion de ASPANION (Asociacion de padres
de nifos oncolégicos de la Comunidad Va-
lenciana).

La mayoria de los participantes son ma-
dres (diez); todos son miembros de ASPA-
NION y han recibido sus servicios de apoyo
psicolégico si lo han solicitado. Pocos han
participado en sesiones grupales. El grupo
se formo exclusivamente para este trabajo
de investigacion y cont6 con el consenti-
miento de todos los padres, que participa-
ron oportunamente.

Se realizaron seis sesiones grupales
(més una sesién de presentacién y otra de
despedida) de hora y media de duracién
cada una de ellas y estuvieron dirigidas por
la psicologa M? Carmen Espada, en la sede
de ASPANION de Valencia.

La sesién de presentacion fue a cargo
de un profesional de la asociacién para ex-
plicarles el proyecto y que decidieran quié-
nes estaban dispuestos a participar. En la
primera sesion se expusieron los objetivos
de la investigacion y se les pididé su con-
sentimiento y la autorizaciéon para grabar
todas las intervenciones; asimismo, se lan-
zaron algunas preguntas motivadoras para
iniciar el debate.

Las cinco sesiones siguientes versaron
sobre: los problemas a los que se tuvieron
que enfrentarse, las estrategias utilizadas
para solucionarlos, los cambios produci-
dos en su vida familiar y las relaciones con
el personal sanitario.

En la sesién de despedida se recordd
que los datos recogidos eran para una in-
vestigacion y que contidbamos con su con-
sentimiento. Se les dio las gracias por su
participacién y se hizo un resumen de los
temas tratados en las sesiones grupales.

Aunque hubo un diseno inicial de las se-
siones, atendiendo a la revisién bibliografi-
ca, éstas se fueron adaptando a la dindmica
de cada una, respetando la espontaneidad
de los participantes. Las sesiones fueron
grabadas en audio y reproducidas literal-
mente por escrito.
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Finalmente, se realiz6 un analisis del
contenido de las grabaciones, organizando-
lo en categorias, subcategorias y palabras
clave. Las categorias fueron las siguientes:

— Estrategias de afrontamiento: re-
solucion de problemas, regulacion
afectiva, bisqueda de informacién
y apoyo social, reevaluacion o rees-
tructuracién cognitiva, distraccion,
rumiacién, huida/evitacién y aisla-
miento social. Para establecer las
categorias se sigui6 el meta-analisis
de estrategias de afrontamiento de
Campos y col'.

— Cambios en la dindmica familiar:
relaciones de pareja, con el nifio
enfermo, con los otros hijos y con
la familia extensa, dificultades en la
vuelta a casa después de la hospita-
lizacién.

— Relaciones con los médicos: infor-
macién a los padres y a los hijos,
confianza en la profesionalidad de
los médicos y valoracion del trato
recibido, quejas, consejos de los
médicos a los padres, situaciones de
tension, e informes.

En cada categoria y subcategoria se se-
leccionaron algunas frases que sintetizan y
representan las diferentes opiniones de los
padres.

RESULTADOS

Informacion a los padres

A los padres no les gusta como los mé-
dicos les dan la informacién, el lenguaje
que utilizan, y prefieren que les den sola-
mente la informacién necesaria:

— «Los médicos no nos miran como pa-
dres y madres; nos miran y nos ha-
blan como médicos».

— «Nosotros queriamos saber lo justo,
no queriamos que los médicos nos
dieran mas informacién que la nece-
sariar.

- «Cuando empecé a investigar y me
enteré de la enfermedad y las secue-
las de la enfermedad que iba a dejar
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en mi hijo, me di cuenta que los mé-
dicos no dicen toda la verdad, por-
que la verdad es muy dura».

Necesidad de informacién sobre los
procesos de la enfermedad

Constatamos la dificultad de los médi-
cos en dar una informacion adecuada a los
padres, no sélo en el diagnostico sino a lo
largo del todo el proceso de la enfermedad.
Observamos cémo algunos padres no se
enteraron del diagnéstico de la enferme-
dad de su hijo:

- «Yo tengo una queja gorda, gorda,
que la dijimos después. Juani estuvo
un mes ingresada y a nosotros nadie
nos dijo que tenia cancer. Nos decia
que era un bulto que le habia salido,
pero yo ;por qué tengo que saber que
un tumor es lo mismo que un cancer?
Tardaron un mes en decirlo. Ellos de-
cian que nos lo habian dichon».

Todos los informantes exigen y prefie-
ren que los médicos les den una informa-
cion exhaustiva sobre los cambios que se
producen en el hijo como consecuencia de
las intervenciones quirtrgicas y de los tra-
tamientos, y sobre las secuelas que pueden
producir discapacidad, etc. La informacién
sirve para controlar el impacto que estos
efectos negativos produce en los padres.
El personal de enfermeria en algunas oca-
siones suple la falta de informacion de los
médicos:

— «Si no te lo dicen te asustas. Si te lo
dicen: mira, te puede pasar esto y
esto, no te asustas tanto; pero que te
lo digan».

— «Los médicos te tendrian que prepa-
rar para decirte como van a salir los
niflos después de la operacioén, por-
que cuando yo vi a mi hijo después
de la operacion, en la habitacién con
maquinas por todas partes, sondado
por aqui, sondado por alli (me asus-
té). Ellos lo que te tendrian que decir
es: 'si esta maquina se para, no pasa
nada; si el gotero se termina, esta
maquina te avisa’».
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— «Yo sabia que la habian operado de
la cabeza, pero lo que no esperaba
es que la pusiera de pie y se me caye-
ra. Me di un susto cuando la levanto
de la silla de ruedas; me giro y me la
veo en el suelo y le pregunto: ‘;pero
qué haces ahi?’ y me dice: ‘que me
he caido’. La vuelvo a poner de pie y
se me vuelve a caer otra vez. Lo que
yo pensé es que esta nifia se me ha
quedado invalida y nadie me ha di-
cho nada. Luego le pregunté a la en-
fermera: ‘;oye, que la nifa se me ha
quedado invalida?’ y ella me dijo que
en la operacion de la cabeza tenia
que pasar un tiempo, ya que las pier-
nas se resentian. Pero, claro, a mi me
lo dicen y no me pegan esos sustos».

Normalmente, los médicos informan a
los padres sobre la inmediatez de la muer-
te del nifio:

— «Los médicos saben cuando la muer-
te estd cercana y te avisan en ese
momento, por si quieres estar con el
nifio en ese momento. Y los padres
deciden si se llevan los nifios a inten-
sivos para que se mueran alli o los
dejan en la habitacién (del hospital)
para que fallezcan alli».

Asi pues, los padres desean informa-
cion sobre todos los aspectos de la enfer-
medad: tratamientos, secuelas, etc. Con-
sideran que la informacién debe darse de
una manera inteligible y detallada en la ex-
plicacién de los procesos y secuelas y debe
ser suficiente, aunque no demasiada.

Informacion a los hijos
Estigma de la palabra cancer

La palabra cancer tiene un gran estigma
social, por lo que intenta evitar sustituyén-
dola por la palabra tumor. En los nifios mas
mayores, los médicos utilizan la palabra
cancer, si éstos lo piden. En los nifios mas
pequeiios, se evita utilizar la palabra can-
cer y, normalmente, son los padres los en-
cargados de dar la informacién a sus hijos.
La misma ténica se utiliza en todas las in-
formaciones relativas a la enfermedad: en
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los mas mayores, suele ser el médico en co-
laboracién con los psicélogos y, en los mas
pequeiios, se suele delegar en los padres:

- «En el momento que los médicos su-
pieron que era céncer, se lo dijeron
a ella. Le dijeron que tenia un tumor
maligno y luego, de ahi, nos subieron
a la psicéloga. Ella le pregunté ‘;es
un cancer?’ y la psicéloga le dijo que
si. Ellos nos dijeron que con la edad
que tenia era mejor que se lo dijé-
ramos, porque todo lo que le iba a
pasar (que se le cayera el pelo) ella
no lo iba a comprender e iba a pen-
sar que estaba aln peor de lo que
realmente estaba y eso a ella la iba a
hundir».

- «La palabra cancer asusta mucho.
A Lucia le dijeron los médicos en
todo momento la palabra tumor y le
explicaron ‘se te va a caer el pelo y
esto y lo otro’, pero siempre con la
palabra tumor. Y luego nos hicieron
pasar con la psicéloga del hospital
La Fe y entonces mi hija le pregunt6:
‘itengo cancer?’ y la psicologa dijo:
‘s’’. Se te cae el mundo encima y no
reaccionas hasta que pasan unos
meses».

— «A nosotros nos dijeron que debia-
mos decirselo cuanto antes. Enton-
ces yo pregunté: ‘;pero como le digo
esto al nino?’, y me dijeron que como
la palabra céancer él no la entendia
que le explicard que aquello era
como un constipado grande y que en
el hospital le iban a curar y que, aun-
que le iban a hacer dafio, él tenia que
estar ahi y asi se lo dijimos».

— «Desde el primer dia que yo lo tuve
claro le expliqué a mi hija con 5 afnos
lo que tenia. Se lo expliqué con la
ayuda de los folletos que ASPANION
daba. Luego cuando ibamos periodi-
camente al hospital (para hacer re-
visiones, andlisis, tratamiento, etc.),
yo siempre le decia la verdad. Ella
confiaba en mi y ella me pregunta-
ba: ‘;pero me van a pinchar?’ y yo le
decia: ‘no, Juani, ;jyo te he mentido
alguna vez?’, no, me decia ella».
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Informacién de las secuelas a los hijos

También es complicado para los padres
y profesionales informar a los nifios de se-
cuelas graves, que pueden provocar disca-
pacidad:

— «Cuando yo le tuve que explicar las
posibles secuelas de la operacion
a mi hija de 3 anos, se me hizo una
montafna. Me dijeron que en la ope-
racion se podia quedar muda, ciega,
sorda, o sea, cualquier cosa podia
pasar. Y le dije a la nifa: ‘te van a
quitar el bichito que tienes en la
cabeza que te estd haciendo pupa
y para eso te van a llevar a una ha-
bitacién, donde hay una ventanita
pequeiiita, ti no me vas a ver, pero
yo si que te veo por la ventanita, ta
no me oyes pero yo si que te oigo.
Lo que pasa es que cuando salgas de
ahi igual no vas a poder hablar, pero
td no te preocupes que ya hablaras
y a lo mejor tampoco vas a poder
oir; pero ti no te preocupes que ya
oirds, y si pasa que no me ves a mi,
ni nada, ti tampoco te preocupes’, y
se quedo tranquila».

Los nifos mas mayores exigen informa-
cion sobre todos los procesos y secuelas
de la enfermedad, incluso cuando pueden
derivar en discapacidad. Los psic6logos
son de ayuda en estos procesos:

- «Ella dijo que se lo contaran todo y
entonces le dijeron (los médicos)
que le podian cortar la pierna».

— «La psicéloga de La Fe (hospital) ha-
cia a Luisa simulacro de punciones
lumbares, para que se preparara.
Ella queria ver todo lo que le hacian
y, claro, las punciones lumbares di-
ficilmente las podia ver. Total que,
al final, habia que hacerle simulacro
de punciones paso a paso y le decia:
‘ahora te voy a pinchar, ahora te es-
toy metiendo el liquido, ;lo notas?,
esta fresquito, etc.’. Y esto fue una
idea del psicologo y gracias a él, qué
prepar6 a Luisa en los simulacros, a
Luisa le hacian las punciones sin el
medicamento. Se ponia un poco ner-
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viosa, l6gicamente, pero ya no eralo
del principio».

Confianza en la profesionalidad y
valoracion del trato recibido

El trato con los médicos en general es
bien valorado; ademas, confian en su ac-
tuacion cuando los hijos se encuentran
mal:

— «Yo le pongo un diez a la doctora de
Luisa en todos los aspectos, como
profesional y como persona. Tiene
una calidad humana impresionante,
pero yo sé que esa persona es muy jo-
veny se ‘rayard’, se ‘rayard’ seguron.

— «En los médicos no he notado la
falta de sensibilidad. A los médicos
los he visto un poco serios, no se
relacionan tanto. Pueden estar mas
0 menos simpéticos, pero hacen su
trabajo».

— «Sabes que, cuando vienen los médi-
cos, van a hacer todo lo posible por
animarla».

— «Que vengan pronto los médicos y
que miren que todo esta bien. Cuan-
do tu hijo estd mal, como t no pue-
des hacer nada, te sientes impoten-
te. Dejas a tu hijo en manos de los
médicos, porque crees que es la me-
jor soluciénn.

Los padres estan satisfechos en general
con el trato que les dio el personal de en-
fermeria. Incluso sefialan cémo después de
dejar el servicio se acuerdan y preguntan
por su hijo:

- «Las enfermeras se portaron muy
bien».

— «Ahora cuando voy a rehabilitacién
todos me preguntan cuando me ven.
Claro, estuve alli tanto tiempo que
ahora cuando me ven me preguntan
cémo estoy y cOmo esta el nifio».

- «La enfermera le habia cogido mu-
cho carifio y recuerdo a la enfermera
limpidndolo y llorando a la vez. A ella
le afecté mucho» (comportamiento
ante un niio en fase terminal).
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Quejas respecto al trato recibido
por los médicos y a la competencia
profesional de los médicos noveles

Algunos padres sefalan la importancia
de que los médicos los traten bien perso-
nalmente. También se quejan del trato re-
cibido:

— «Yo creo que los médicos debian de

hacer no sélo los estudios sino tam-
bién trato con la gente».

- «Yono me esperaba de La Fe este tra-
to. No es lo mismo que vayas a un
médico de cabecera para un consti-
pado que vayas a un sitio de oncolo-
gia, a un sitio que te tienes que hacer
unas pruebas que te pueden dar mal
resultado por lo que sea, pues esas
cosas las tienen que tratar con mas
delicadeza, pienso yo».

- «Hay pocas personas, de médicos y
enfermeras, que a la hora de hablar
con la gente sean agradables».

— «A las enfermeras les falta sensibili-
dad».

— «Tendrian que prepararlas psicologi-
camente».

Los padres también se quejan de la falta
de competencias de los médicos noveles:

— «Los nifios también pagan muchas
veces la inexperiencia. Yo pienso que
los nifios, cuando estan muy nervio-
sos, lo deberia de hacer un profesio-
nal y que las de practicas lo practi-
quen en otros pacientes. Lo que no
se puede hacer es que pinchen a tu
hijo cinco o seis veces, que no le ati-
nen, que le hagan sangre y que luego
ya no se la puedan hacer porque lo
han ‘machacado’. Yo creo que si en
la primera vez o en la segunda no
lo atinan, como mucho dos veces y
no mas, deberia venir el profesional
que en un momento lo hace bien,
asi ni sufre el nifo, ni sufre la mama,
ni sufren los médicos. Por ejemplo,
la doctora, le pinch6 tres veces y le
dijo: ‘no te pincho una vez mas por-
que es demasiado’. Salié llorando la
doctora, vino otra y se lo hizo».
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Asi pues, los padres confian en la pro-
fesionalidad de los médicos cuando hay
problemas. Desean que los médicos y el per-
sonal de enfermeria tengan, ademas de una
buena competencia profesional, cualidades
humanas para el contacto emocional con los
padres. Se quejan de los profesionales que
no tienen estas cualidades. Estdn de acuer-
do en que los médicos noveles adquieran
competencias profesionales siempre que no
sea a costa del sufrimiento de sus hijos.

Consejos de los médicos a los padres

Los consejos que reciben los padres
de los médicos abarcan una gran gama de
comportamientos, referentes a la normali-
zacién de la vida del nifo, a la adquisicion
de competencias para el manejo de la en-
fermedad y consejos practicos para la vuel-
ta a casa:

— «El médico me dijo: ‘tu hija te debe
ver siempre bien, si estds cansada
que te vea siempre con el mejor as-
pecto, maquillate’».

— «Y cuando luego fuimos a La Fe (al
hospital La Fe) y alli me dijeron que
Luisa siempre me tenia que ver bien,
pues ésa fue la politica que segui
siempre».

- «Los médicos aconsejaban que en
casa no hubiera mucha gente, por-
que los nifios estaban bajitos de
defensas, asi que yo lo primero que
hice es decir que vinieran padres,
hermanos y nadie mas».

— «Es légico que los médicos quieran
que lo hagan (las curas y cuidados)
las madres, asi los nifios lo ven me-
jor».

Situaciones de tensién en las
relaciones con los médicos

Observamos en muchos casos la difi-
cultad en el diagnéstico inicial de la enfer-
medad. Se quejan de la tardanza del diag-
nostico:

— «Yo fui dos semanas al Hospital Pro-

vincial y me decian que mi hijo no
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tenia nada. Cuando lo detectaron,
el médico me dijo que se lo habian
diagnosticado en una fase avanza-
davr.

Otro momento de tensioén es cuando se
produce una recidiva en algin nifio:

— «Al afno diagnosticaron a Jorge de un
tumor en la cabeza y cuando tenia
tres afios diagnosticaron una metas-
tasis en la médula espinal. Cuando
Jorge recay6, se dieron cuenta que
el cancer de la cabeza que tenia se
habia reproducido en metéastasis en
la espalda, en la médula espinal. Yo
les pregunté a los médicos qué por
qué no le habian mirado antes todo
el sistema nervioso si la médula es-
pinal también pertenece al sistema
nervioso central y mi hijo tenia un
tumor en la cabezan.

Informes

Respecto a los informes, los padres se
quejan de que se hacen de manera provi-
sional y de que no contienen informacién
exhaustiva de la enfermedad del hijo. Los
informes son necesarios para solicitar los
certificados de minusvalia o son requeri-
dos por otros servicios hospitalarios don-
de atienden al nifio. En estos comentarios
podemos observar también la falta de
coordinacién y comunicacién entre dife-
rentes servicios de un mismo hospital:

— «Me faltan muchos informes porque,
con eso de que te quieres ir rapido a
casa, te dan un informe provisional
que no pone nada, todo en siglas.
Pero los informes en donde realmen-
te cuentan toda la historia no estan».

— «El altimo informe de alta tardaron
un afio en darmelo y porque lo ne-
cesitaba para arreglar el tema de la
minusvalia».

— «Yo el altimo informe de Jorge, atn
no lo tengo. Me lo pidieron en reha-
bilitacién y yo lo pedi al médico y, al
final, en rehabilitacion han dejado de
pedirmelo porque han visto que na-
die me lo da».
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DISCUSION

La metodologia cualitativa nos ha per-
mitido acercarnos al punto de vista de los
padres sobre sus relaciones con los médi-
cos. Hemos utilizado una metodologia gru-
pal, que, junto con las entrevistas semies-
tructuras, son las técnicas mas utilizadas
en el &mbito de la salud?8.

La técnica de muestreo «probabilistico
por conveniencia» utilizada es uno de los
aspectos mas débiles de este trabajo de
investigacion. La dificultad de acceder a
este colectivo nos ha impedido establecer
diferencias, entre padres y madres, y entre
padres de nifnos de reciente diagnostico, en
periodo de tratamiento, recidivas y muer-
te. Normalmente estas limitaciones suelen
ser habituales en investigadores que no
trabajan en los servicios hospitalarios vy,
por lo tanto, recurren a las asociaciones.

Las relaciones y comunicacién médico-
familia es un tema que preocupa a los mé-
dicos y se recoge en los libros de oncologia
pediatrica®. Sin embargo, existen pocos
trabajos desde la perspectiva de los padres.
Consideramos que el punto de vista de és-
tos puede ser de gran utilidad para el perso-
nal sanitario en su practica profesional.

Los resultados de nuestro trabajo con-
cuerdan con los de otros trabajos en cuan-
to que los padres quieren informacion,
confian en la profesionalidad de los médi-
cos y desean que los médicos y personal
de enfermeria tengan, ademas de una bue-
na competencia profesional, cualidades hu-
manas para el contacto emocional con los
padres; sin embargo, también hay proble-
mas de comunicacion con los médicos. Hay
que mejorar la forma de dar la informacién
en las diferentes fases de la enfermedad y
de atender las cuestiones administrativas
referentes a la elaboracion de los informes
que les exigen a los padres en otros servi-
cios.

Consideramos que este trabajo consti-
tuye una primera aproximacion al estudio
de cémo perciben los padres su relacién
con los médicos, a pesar de su dificultad:
objetivos de investigacién amplios y una
muestra reducida de participantes.
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Para trabajos futuros se pueden utilizar
entrevistas semiestructuradas y grupos de
discusion especificos. A partir de los resul-
tados obtenidos en las entrevistas y gru-
pos se podria elaborar un cuestionario que
permitiera conocer la opinién de un mayor
namero de padres.

Creemos que los resultados de estas in-
vestigaciones pueden ser de gran utilidad
en el disefio de las competencias profesio-
nales en los programas de formacién de
los médicos y en la mejora de su practica
profesional.

Por ultimo, las relaciones padres-médi-
cos pueden ser objeto de investigacion en
el ambito de la organizacion del sistema sa-
nitario y las vivencias de los padres (como
usuarios del sistema) ser utilizadas para
mejorar la asistencia sanitaria.
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