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INTRODUCCION

Cuando los nifios y adolescentes son diagnosticados de una neoplasia, los padres sufren innumerables retos de tipo emocional, durante todo el
proceso de la enfermedad experimentan sentimientos de tristeza, rabia, angustia y frecuentemente se sienten culpables. Su lugar se ve cuestionado y
multiples temores empiezan a guiar su labor de cuidador, especialmente el temor a la muerte. Esta estrategia de formacién y seguimiento para padres
busca que independientemente del resultado bioldgico de la enfermedad, la experiencia pueda lograr una transformacién tal, que en adelante se valore
mas el presente que el pasado o el futuro.

Se presenta la experiencia, después de dos afios de implementacion de una estrategia interdisciplinaria en donde se crean espacios de discusion y
formacién alrededor de: aspectos relacionados con el cancer pediatrico y su tratamiento, cuidados nutricionales e implicaciones psicologicas y

sociales de la enfermedad para el paciente y su ndcleo familiar.

OBJETIVOS

e  Empoderar a los padres de los nifios y adolescentes que inician
tratamiento para el cancer pediatrico con el fin de que tomen
conciencia del grado de responsabilidad que tienen en el proceso
de tratamiento y cura de la vida de sus hijos.

e  Poder hacer seguimiento de los nifios y adolescentes que inician
tratamiento contra el cancer pediatrico para favorecer la
adherencia.

e Lograr que los padres puedan organizarse de manera tal que
comprendan que el cancer de sus hijos es solo una parte de su vida

RESULTADOS

Los pacientes participantes que culminaron todo el proceso tuvieron
una adherencia al tratamiento del 99,5% (solo un paciente abandond
tratamiento), se conformaron fuertes redes de apoyo entre los padres
participantes, los padres y cuidadores se volvieron replicadores de la
experiencia de resignificacion. Para los profesionales de la salud
participantes los mayores aprendizajes fueron: 1. reconocer que la
enfermedad es solo una dimension de la vida del paciente y que también
existen otras muy importantes (juego, familia, colegio, amigos,
intereses personales) en las cuales también hay que centrar los esfuerzos
de intervencion y 2. que el trabajo interdisciplinario, mancomunado y
coherente es la mejor estrategia para vincular a los padres como parte
de la cura de los nifios, nifias y adolescentes con cancer

METODO

En este proyecto participaron 210 padres y cuidadores de nifios y
adolescentes con diagnostico reciente de cancer, teniendo en cuenta que
esta etapa requiere el mayor involucramiento y responsabilidad por parte
de ellos. La estrategia se llevé a cabo en 3 etapas y 9 sesiones en las que
participan grupos de 5 a 10 padres cada vez, con la intencion de lograr
que la formacion fuera lo mas personalizada posible. Se aplico un
instrumento de evaluacién pre y post para medir el efecto de la estrategia
e identificar aspectos a reforzar para cada caso en particular.

CONCLUSIONES

Con la implementacion de esta estrategia se logro que los participantes
que concluyeron la formacion ampliaran la comprension de la
enfermedad, que sus estrategias de manejo se centraran en tomar control
sobre una situacién que en principio se valora como incontrolable y se
empoderaran para la toma de conciencia del grado de responsabilidad que

tienen en el proceso de tratamiento y cura de la vida de sus hijos.



