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RESUMEN

Objetivo: analizar las condiciones facilitadoras e inhibidoras en la transicion hospital-casa de nifios en tratamiento del cancer
hematoldgico. Método: estudio descriptivo, cualitativo, desarrollado con 20 familiares de nifios en tratamiento de céncer
hematoldégico en un hospital pedidtrico, de julio a octubre de 2023. El estudio fue aprobado por un comité de ética en
investigacion de las instituciones proponentes y coparticipantes. Los datos fueron procesados mediante el software
IRAMUTEQ® y analizados a la luz de la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis. Resultados: Entre las condiciones facilitadoras
se identificaron la fe, la religiosidad, el apoyo familiar en el cuidado diario y el respaldo escolar. Por el contrario, el estatus
socioecondmico desfavorable, el prejuicio, el aislamiento social, el miedo y la sensacion de paralisis fueron factores que
inhibieron la transicion. Consideraciones finales: La transicion del hospital al hogar en nifios con cancer es un proceso complejo,
cargado de temores e incertidumbre, y estd condicionado por factores que pueden tanto facilitar como inhibir su adaptacion.
Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Nifio; Neoplasias; Transicion del Hospital al Hogar.

RESUMO

Objetivo: analisar as condigGes facilitadoras e inibidoras na transigdo hospital-casa de criangas em tratamento do cancer
hematoldégico. Método: estudo descritivo, qualitativo, desenvolvido com 20 familiares de criangas em tratamento de cancer
hematoldégico, em um hospital pediatrico, no periodo de julho a outubro de 2023, sendo aprovado por comité de ética em
pesquisa das instituigdes proponentes e coparticipantes. Os dados foram processados pelo software IRAMUTEQ® e
interpretados a luz da Teoria das Transi¢Ges de Afaf Meleis. Resultados: as condi¢des facilitadoras foram: fé, religiosidade, apoio
e ajuda de familiares no cuidar e apoio escolar. O status socioecondmico, preconceito, isolamento social, sentimentos de medo
e paralisagdo foram condigGes inibidoras da transi¢do. Consideragées finais: a transicdo hospital-casa de criangas com cancer
é um periodo permeado por medo e incertezas, influenciado por condigdes facilitadoras e inibidoras.

Descritores: Enfermagem Pediatrica; Crianga; Neoplasias; Transi¢dao do Hospital para o Domicilio.

ABSTRACT

Objective: to analyze the facilitating and inhibiting conditions in the hospital to home transition of children undergoing
treatment for hematologic cancer. Method: descriptive, qualitative study, developed with 20 family members of children
undergoing treatment for hematologic cancer, in a pediatric hospital, from July to October 2023, approved by the research
ethics committee of the proposing and co-participating institutions. The data were processed by the IRAMUTEQ® software and
interpreted in light of Afaf Meleis' Transition Theory. Results: the facilitating conditions were: faith, religiosity, support and help
from family members in caring for and school support. Socioeconomic status, prejudice, social isolation, feelings of fear and
paralysis were conditions that inhibited the transition. Final considerations: the hospital to home transition of children with
cancer is a period permeated by fear and uncertainty, influenced by facilitating and inhibiting conditions.

Descriptors: Pediatric Nursing; Child; Neoplasms; Hospital to Home Transition.

INTRODUCCION

Nos ultimos anos, as doencas infecto-parasitarias tém apresentado declinio. Em contrapartida, as doencas
crénicas ndo transmissiveis, como as neoplasias, tém emergido como uma das principais causas de mortalidade?.
Globalmente, cerca de 400 mil criangas e adolescentes de até 19 anos sdo diagnosticados anualmente com algum tipo
de cancer. Essa tendéncia reflete o crescente impacto das neoplasias na saude publica, especialmente entre as
populacdes pedidtricas, que demandam estratégias de cuidado continuas e especificas?.
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En el ambito infantojuvenil, el cancer constituye la segunda principal causa de muerte entre nifios y adolescentes
de 1 a 14 afios en los Estados Unidos, siendo superado Unicamente por las causas externas. Las proyecciones para 2024
estiman que se diagnosticaran aproximadamente 9,620 nuevos casos de cancer en nifilos menores de 15 afios, con una
estimacion de cerca de 1,040 muertes en este grupo etario®.

En Brasil, las proyecciones para el trienio 2023-2025 apuntan a la aparicién de aproximadamente 7,930 nuevos
casos de cancer infantojuvenil, con una tasa estimada de 134.81 casos por millén de nifios y adolescentes. De estos,
cerca de 4,230 seran diagnosticados en varones y 3,700 en nifias, con tasas de incidencia estimadas en 140.5 y 128.87
casos por milldn, respectivamente®. El cdncer es la principal causa de muerte por enfermedad entre nifios y adolescentes
en el pais e incluye una variedad de patologias caracterizadas por la proliferacién descontrolada de células anormales
que pueden originarse en cualquier parte del cuerpo. Sin embargo, a diferencia del cancer en adultos, el cancer
infantojuvenil es predominantemente de naturaleza embrionaria, afectando sobre todo las células del sistema
sanguineo y originando alteraciones como leucemias y linfomas®.

Las leucemias, por ejemplo, afectan las células sanguineas y la médula dsea, siendo responsables de alrededor de
un tercio de los casos de cancer en la infancia y la adolescencia. Se clasifican en leucemia linfocitica aguda (LLA), con
mayor incidencia entre los 2 y los 5 afios, y leucemia mieloide aguda (LMA), que puede manifestarse desde los primeros
dos afios de vida y extenderse hasta la adolescencia®. Otro tipo relevante de cdncer hematolégico infantil son los
linfomas que comprometen el sistema linfatico y ocupan la tercera posicion entre los canceres infantojuveniles en Brasil,
con una prevalencia del 12%. Los linfomas se dividen principalmente en dos tipos: el linfoma de Hodgkin (LH), mas
frecuente en adolescentes alrededor de los 14 afios, y el linfoma no Hodgkin (LNH), que afecta principalmente a nifios
entre los 4 y los 10 afios®.

A pesar de su alta prevalencia e incidencia, estudios indican que, con una deteccién temprana y atencion
especializada en centros dedicados al cuidado infantil, es posible alcanzar tasas de curacion de hasta el 80 % de los casos
de céncer infantil”®. En este contexto, se han realizado esfuerzos en paises en desarrollo para fomentar la deteccidn
precoz, ampliar el acceso al tratamiento y optimizar los recursos humanos y tecnoldgicos destinados al control y
prevencion del cancer10-12,

La quimioterapia es, en general, el tratamiento elegido para los canceres hematoldgicos y se desarrolla en tres fases. La
primera, denominada induccién, tiene como objetivo reducir o eliminar las células cancerigenas y suele requerir
hospitalizaciones prolongadas. La segunda fase, de consolidacidn, busca prevenir que las células residuales desarrollen
resistencia, mientras que la tercera, conocida como mantenimiento, se centra en evitar la recurrencia de la enfermedad®®.
Este régimen de tratamiento quimioterapico implica frecuentes visitas al hospital, lo que genera un impacto significativo en
las familias, las cuales enfrentan sentimientos de miedo e incertidumbre sobre el futuro. Ademas, estas familias deben
aprender formas de cuidado y adaptarse constantemente a esa realidad. Por ello, el personal de enfermeria y otros
profesionales de la salud deben adoptar una actitud empdtica y acogedora, identificando las necesidades tanto de los nifios
como de sus familias y proporcionando apoyo continuo durante la transicién del hospital al hogar'*>,

En este contexto, las familias de nifios en tratamiento quimioterapéutico enfrentan transiciones significativas
relacionadas tanto con la salud-enfermedad como con circunstancias situacionales especificas. Segun la Teoria de las
Transiciones de Afaf Meleis, estos procesos dinamicos reflejan los cambios experimentados por los individuos y sus
percepciones. Comprender este fendmeno permite a los profesionales de la salud analizar las condiciones que facilitan
o dificultan la transicién de los nifios diagnosticados con cdncer hematolégico del hospital al hogar?®.

Las condiciones que influyen en este proceso de transicidén estan profundamente vinculadas a los significados que
las personas atribuyen a sus experiencias, los cuales pueden ser positivos, neutros o negativos. Estos significados no
solo moldean la manera en que se vive la transicidn, sino que también desempefian un papel crucial en facilitar o inhibir
el proceso de adaptacién?®.

A nivel global y nacional, la elevada prevalencia e incidencia del cancer hematoldgico infantil impone cambios en la vida
de los nifios y sus familias. Este diagndstico obliga a las familias a frecuentar el hospital de manera constante para
hospitalizaciones, andlisis, tratamientos quimioterapéuticos y evaluaciones periddicas. En este contexto, se justifica el
desarrollo de este estudio enfocado en analizar la transicién del hospital al hogar ya que permite que los enfermeros y otros
profesionales de la salud apoyen a las familias en procesos de transicién saludables, ayuddndolas a manejar las emociones,
los comportamientos y las sefiales asociadas a los nuevos roles. Este enfoque contribuye a reducir el impacto negativo de la
enfermedad, promover una adaptacién mas fluida, disminuir el riesgo de reingresos hospitalarios indeseables y desarrollar
estrategias e intervenciones orientadas a mejorar la calidad del cuidado ofrecido a esas familias®’.

Ante este escenario que los nifios en tratamiento de cancer y sus familias experimentan, el presente estudio tuvo como
objetivo analizar las condiciones que facilitan o inhiben la transicién del hospital al hogar de nifios en tratamiento por cancer
hematoldgico.
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REFERENCIAL TEORICO

El marco tedrico adoptado en este estudio es la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, enfermera egipcio-
estadounidense cuya teoria se centra en la distincidn de los tipos y dimensiones de las transiciones, resaltando el cuidado
transicional como una esencia fundamental para valorar la dignidad del ser humano?®.

La teoria de Meleis identifica tres constructos basicos: 1) la naturaleza de la transicidon, que abarca los distintos tipos
de transiciones (salud-enfermedad, situacional, de desarrollo y organizacional), los patrones de transicion (simples,
multiples, secuenciales, simultaneos, relacionados o no relacionados) y sus propiedades universales (concienciacion,
compromiso, cambio y diferencia, marco temporal de la transicidn, y eventos y puntos criticos); 2) las condiciones de
transicion, que pueden facilitar o inhibir el proceso, ya sea a nivel individual, comunitario o social. y 3) los patrones de
respuesta, que son indicadores de transiciones saludables tanto en el proceso como en el resultado®®*°.

La transicion salud-enfermedad se refiere al cambio del estado de bienestar hacia uno de enfermedad, mientras que
la transicidn situacional estd vinculada a eventos especificos que generan cambios en los roles y contextos, impactando
directamente la dinamica familiar y social. Desde esta perspectiva, para comprender las experiencias de transicion que
atraviesan los nifos con cancer y sus familias, es fundamental considerar las condiciones de transicidon en las que se
encuentran inmersos. Desde esta perspectiva, para comprender las experiencias de transicion que atraviesan los nifios con
cancer y sus familias, es esencial analizar las condiciones de transicién en las que estan inmersos, ya que estas pueden
actuar como factores que facilitan o inhiben el proceso?®.

METODO

Estudio cualitativo, de tipo descriptivo, realizado en la enfermeria de hematologia y en el ambulatorio de un
hospital universitario en el estado de Rio de Janeiro (Brasil), reconocido como referencia en el tratamiento del cancer
hematoldgico. Los participantes fueron familiares de nifios en tratamiento de cdncer hematoldgico que acompafiaban
a los menores durante la hospitalizacion o las consultas ambulatorias.

Los criterios de inclusion fueron: familiares, mayores de 18 aifos, de nifios con edades entre cero y 13 afios, en las
fases de induccidn, consolidacién o mantenimiento del tratamiento del cdncer hematoldgico, y que ya hubieran
regresado al hogar tras el diagndstico inicial. Los criterios de exclusion incluyeron: familiares que no participaban en el
cuidado domiciliario de los nifios, aquellos con dificultades de comunicacién verbal, que no hablaban portugués o que
cuidaban de nifios con recidiva de la enfermedad y/o en cuidados paliativos.

Para la seleccién de los participantes, se realizéd una lectura previa de los historiales clinicos de los nifios y se
completd un instrumento de seleccidn de participantes. Un total de 23 personas cumplian con los criterios de inclusion
y fueron invitadas de manera personal y reservada a participar en el estudio. Sin embargo, tres declinaron la invitacion,
lo que resultd en un total de 20 participantes.

Los datos fueron recopilados mediante entrevistas semiestructuradas, realizadas presencialmente por la
investigadora principal en una sala privada dentro de la institucidn hospitalaria, que garantizaba privacidad y facil acceso
para los participantes. Las entrevistas se llevaron a cabo entre julio y octubre de 2023, con una duracion promedio de
20 minutos. El guion de las entrevistas incluia preguntas sociodemograficas como: grado de relacién con el nifio, edad,
sexo, raza/color, religion, ingresos familiares, estado civil, recepcidn de beneficios sociales, presencia de alguien que
ayudara en los cuidados domiciliarios del nifio y si este se encontraba en cuidados paliativos. Las preguntas del
instrumento fueron: “éComo fue para usted cuidar de su niflo en casa después del alta hospitalaria?”, “éQué
informacién le hubiera gustado recibir de los profesionales del hospital para cuidar de su nifio en casa?” y “¢En qué
momento y de qué manera le gustaria recibir las orientaciones para el alta hospitalaria de su nifio?”.

La recopilacion de datos concluyd por saturacion de la muestra, cuando los participantes que cumplian los criterios de
elegibilidad comenzaron a repetir informacidon sobre el objeto de estudio y cuando el indice de aprovechamiento en el
software de procesamiento textual alcanzé el 87,5%. La repeticidon de patrones de respuesta se identificd a partir de la 17.2
entrevista, y se realizaron tres entrevistas adicionales para confirmar la saturacién de la muestra y la saturacion teérica?®2L,

Todas las entrevistas fueron grabadas en un dispositivo digital MP3 perteneciente a la investigadora principal y
posteriormente transcritas por ella misma, asegurando la mayor fidelidad posible al contenido manifestado. SE
devolvieron las transcripciones a los participantes para su revision, y ninguno solicité modificaciones.

El andlisis de los datos se llevo a cabo con el apoyo del software IRAMUTEQ® (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), version 0.7 alpha 2, disponible en su sitio web oficial
(http://www.iramuteq.org/)?2. El andlisis textual se dividié en cinco etapas: preparacién del corpus, elaboracién de
lineas de comando, correccidon y revision del corpus, procesamiento de datos y clasificacion jerarquica descendente
(CHD) o Método Reinert. Se utilizé la CHD para organizar los segmentos de texto, agrupando vocabularios similares en
clases, lo que facilité la presentacion y andlisis de las relaciones entre ellos?.
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Todos los familiares que aceptaron participar en la investigacion firmaron el Término de Consentimiento Libre e
Informado (TCLE), documento que garantizé el anonimato y otras previsiones éticas, de acuerdo con las resoluciones
del Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud de Brasil?*25. El estudio fue aprobado por el comité de ética en
investigacion de la institucidon proponente y coparticipante. Para garantizar el anonimato de los participantes, se les
identific6 con numeros secuenciales segin el orden de la entrevista (por ejemplo: fam_01, fam_02, y asi
sucesivamente). El desarrollo de esta investigacidn siguio las recomendaciones del Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ).

RESULTADOS

De los 20 participantes, 15 (75%) eran madres y cinco (25%) padres. De las madres, cinco acompafiaban a su hijo
durante la hospitalizacidn en la sala de hematologia y diez lo hacian durante la consulta ambulatoria. De los cinco padres,
dos acompafiaban a su hijo a la consulta ambulatoria y tres estaban hospitalizados junto con sus hijos en la sala de
hematologia. La edad de las madres oscilé entre 18 y 56 afios, mientras que la de los padres estuvo entre 32 y 41 aios.
La media de edad de todos los participantes fue de 37 afios. En cuanto al nivel educativo, cuatro (20%) tenian educacion
primaria, 12 (60%) educacion secundaria y cuatro (20%) educacién superior. La fase del tratamiento en la que se
encontraba el nifio en el momento de las entrevistas vario entre induccién y mantenimiento: cinco (25%) nifios estaban
en la fase de induccién, ocho (40%) en la fase de consolidacidn y siete (35%) en la de mantenimiento del tratamiento.
La edad de los nifios oscilé entre un afio y 12 afios (desde lactantes hasta preadolescentes), con diagndstico de Leucemia
Linfoblastica Aguda (n=15), Leucemia Mieloide Aguda (n=3) y Linfomas no Hodgkin (n=2), clasificados como linfoma de
células T (n=1) y linfoma de Burkitt (n=1).

El procesamiento del corpus textual mediante Iramuteq® presentd los siguientes resultados: 20 textos, siete
clases, 592 segmentos de texto (ST), 2.182 formas, 20.608 ocurrencias, 1.119 formas activas, 184 formas suplementarias
y 518 ST clasificados de un total de 592 ST (con un aprovechamiento del 87,5%). A continuacion, en la Figura 1, se puede
visualizar las palabras de mayor frecuencia, donde p<0,0001 y x2>3,84, como también sus respectivas clases.

CORPUS TEXTUAL
592 ST
Aprovechamiento del 87,5%

Bloque Tematico
“Condiciones facilitadoras e inhibidoras en la
transicion del hospital al hogar de nifios en
tratamiento del cdncer hematolégico”

GIOEe]

CLASE 1 —83 ST (16%) CLASE 4 — 62 ST (12%) CLASE 5-61 ST (11,8 %)
Clase 1 Clase 4 Clase 4
83ST-16% 62ST—-12% 61ST-11,8%
P<0,0001 P<0,0001 P<0,0001

Palabra f x? Palabra f x2 Palabra f x2
Dios 12 46,99 Escuela 36 204,9 Llegar 14 63,47
Miedo 21 42,86 Sentar 14 82,64 Horario 07 44,85
Quedar 54 37,0 Amigo 15 78,44 Familia 09 42,37
Pasar 22 25,25 Ausencia 16 75,78 Empleo 06 34,40
Conseguir 09 24,91 Frecuentar 09 59,76 Rutina 10 31,43

Figura 1: Dendograma proporcionado por el IRAMUTEQ® (adaptado). Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2023.
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Para los fines de este estudio, a través de la Clasificacion Jerarquica Descendente (CJD), se consideraron las clases 1, 4 y
5 que corresponden al bloque tematico titulado: “Alteraciones Sociales en el Proceso de Transicion del Hospital al Hogar de
Nifios en Tratamiento del Cancer Hematoldgico”, el cual responde especificamente al objetivo de este articulo.

Alteraciones sociales en el proceso de transicion del hospital al hogar de nifios en tratamiento del cancer hematoldgico

La Clase 1 presenta el 16,0 % de los 83 segmentos de texto (ST), donde las formas activas que presentan un x? >
3,84 en orden decreciente son: dios, miedo, quedar, pasar y conseguir. En esta clase, los discursos de los familiares
sefialan sentimientos de miedo, preocupacion e inseguridad en cuanto al futuro, frente al diagndstico de cancer y el
inicio del tratamiento, lo que se configura como condiciones inhibidoras del proceso de transicion. Por otro lado, se
destacan condiciones facilitadoras de la transicion a través de palabras que expresan religiosidad y espiritualidad,
consideradas por algunos familiares como una fuente de apoyo emocional ante la situacion de enfermedad.
Lo unico que pensaba era que mi hija iba a morir. No podia comer nada, solo tomaba café. Perdi 30 kilos. Tenia
miedo de todo. Me paralicé. No dejaba que nadie se acercara. Tuvimos que readaptarnos. (fam_07)
Dios también me estd ayudando mucho. Tengo mucha fe. Creo profundamente en el Sefior. El ya ha curado a
mi hijo. Ya estd sano. Falta poco para que llegue nuestra victoria. (fam_04)

Me pregunto: “Dios mio, éestard todo bien?”. Tengo miedo, pero sigo cuiddndolo. Estoy constantemente
midiendo su temperatura, monitoreando la saturacion, tratando de hacer todo lo que me ensefiaron. (fam_14)

La Clase 4 reunié 62 segmentos de texto (ST), representando el 12 % del corpus total analizado en este estudio.
Las palabras "escuela", "sentar", "amigo", "ausencia" y "frecuentar" se destacaron en orden decreciente de frecuencia
entre las formas activas que presentaron un x? > 3,84. En esta clase, se identifican como condiciones sociales que inhiben
la transicion el aislamiento social, provocado por el alejamiento de la escuela, los amigos y los familiares, asi como la
discriminacion que los nifios enfermos sufren, debido a la caida del cabello causada por la enfermedad y su tratamiento.
Por otro lado, se observan las estrategias adoptadas en colaboracidn con la escuela por algunas familias, permitiendo
la continuidad de las actividades escolares y minimizando los dafios durante el periodo de tratamiento. Esto constituye
una condicién social que facilita el proceso de transicion.
Al principio, tuvo que dejar la escuela, extrafiaba a sus amigos, sufrio discriminacion por parte de amigos y primos
cuando perdid el cabello, se aislé y lo pasé muy mal. No podia salir de casa, solo lo hacia para ir al hospital. (fam_16)
Como siempre tenia las defensas bajas, no podia asistir a la escuela. Entonces, recibe clases en linea, y yo recojo los
ejercicios y las pruebas en la escuela para que los haga en casa. (fam_10)
Mi hijo tuvo que dejar la escuela, distanciarse de sus amigos y hacer las tareas escolares en casa. Yo las recojo en la
escuela y se las llevo. Permitimos que pocos amigos lo visitaran, su contacto fue muy limitado. Nada es como antes,
y extrafia mucho su vida anterior. (fam_15)

La Clase 5 representa el 11,8 % de los 61 segmentos de texto (ST), en los cuales las formas activas que presentan
un x2 > 3,84, listadas en orden decreciente, son: "llegar", "horario", "familia", "empleo" y "rutina". En esa clase, a partir
de los discursos de los participantes, se destaca que la enfermedad del nifio contribuye a cambios significativos en la
dindmica familiar. Entre los aspectos resaltados, se mencionan la alteracion de la rutina diaria, la salida de un miembro
de la familia del empleo, y la consiguiente reduccidn de ingresos, tras el diagndstico y el inicio del tratamiento, lo que
constituye una condicidn que inhibe la transicién. Asimismo, se observa que una red de apoyo activa y comprometida
es fundamental para ayudar en el proceso de transicién de los nifios en tratamiento del cancer hematoldgico,
constituyendo una condicién que facilita dicho proceso.

Yo era nifiera y cuidaba a muchos nifios en casa. Ahora, después del diagndstico, tuve que dejar de cuidar
nifios porque mi hijo no puede tener contacto con mucha gente Esto redujo los ingresos de la familia. Ese era
mi trabajo, y ahora ya no puedo hacerlo. (fam_15)

Mi esposa dejo su empleo para cuidar de nuestro hijo. Tuve que cambiar mi horario de trabajo para ayudar.
Nos turndbamos. Evitabamos salir de casa y no recibiamos visitas (fam_03)

Los ingresos de la familia disminuyeron. Dejé mi trabajo. Gano poco. Tenemos que ir al hospital al menos una
vez por semana. No podemos usar autobus, asi que tenemos que ir en Uber, que, hasta mi casa, es caro. No
tengo los medios. Aunque reserve dinero para eso todos los meses, las cosas son caras. (fam_20)

Nuestra rutina cambid después del diagndstico. Tuve que dejar mi empleo para cuidar de mi hijo. Mi madre y
mi hermana, que me ayudan, continuaron trabajando, pero se organizaron en sus trabajos para poder
ayudarme a cuidar de los otros hermanos. (fam_10)

DiscusIiON

Desde el momento del diagndstico de cancer infantil y el inicio del tratamiento, varias transformaciones ocurren en la
vida de los nifios y sus familias, desencadenando un proceso de transicién?’. La transicion es un fenémeno dindmico
influenciado por condiciones facilitadoras e inhibidoras, cuyas caracteristicas pueden ser personales, comunitarias o sociales.
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Es un proceso marcado por cambios que exige adaptaciones y estrategias. Para comprender las experiencias vividas por las
personas es fundamental identificar las condiciones personales, comunitarias y sociales que facilitan o inhiben una transicion
saludable. Estas condiciones afectan tanto el proceso como los resultados de la transicidn, guiando a los individuos hacia la
salud, la vulnerabilidad o el riesgo. Entre las condiciones personales, destacan los significados atribuidos a la enfermedad, las
creencias, como la religiosidad y espiritualidad, y los sentimientos de miedo e inseguridad frente al futuro?.

El cancer es una enfermedad estigmatizada, frecuentemente asociada con la muerte. Por ello, muchas familias recurren
a estrategias de afrontamiento basadas en la fe y el consuelo en Dios para aliviar el sufrimiento?. En los discursos de los
participantes del estudio, los significados positivos de la transicion se manifestaron a través de la fe y la creencia de que Dios
aseguraria que todo estaria bien, asi como en la confianza en la ayuda del “Sefior” en cuanto al futuro de sus hijos y el inicio
del tratamiento. La presencia de condiciones facilitadoras, como la espiritualidad durante la experiencia de transicion, tiene
un impacto positivo en la implicacién parental, permitiendo el desarrollo de la maestria (la adquisicion de nuevas habilidades)
y una integracion fluida de la identidad (reformulacién de la identidad a partir de la experiencia transicional) de los padres de
nifios con necesidades especiales de salud®®.

La espiritualidad desempefia un papel significativo al ayudar a las familias y pacientes a enfrentar el proceso de
enfermedad. Alivia el sufrimiento, mejora la calidad de vida y puede ser una estrategia valiosa para manejar situaciones criticas,
fortaleciendo el sentido de propdsito y significado. Estos aspectos estdn relacionados con una mayor resistencia al estrés
asociado a las enfermedades, contribuyendo a un apoyo mas efectivo al integrar esta dimensidon en el tratamiento®.
Considerando que las personas también necesitan cuidados espirituales, y que la religiosidad influye en las actitudes y
decisiones humanas, se vuelve fundamental para el enfermero, en su practica asistencial, reforzar principios de armonia y
unioén. Al tener en cuenta la religiosidad y la espiritualidad, el profesional de salud ayuda a los pacientes a encontrar fuerzas
para enfrentar situaciones dificiles, fomenta la adherencia al tratamiento y ofrece esperanza, incentivando la lucha por la vida®.

En esta investigacion, los testimonios de los familiares también revelaron condiciones personales inhibidoras que
dificultan el proceso de transicion, como factores de vulnerabilidad en familias cuyos hijos padecen enfermedades cronicas,
como el cancer. Entre estos factores, se encuentran los sentimientos de inseguridad, el miedo a perder al hijo, las dificultades
econdmicas y la paralisis frente al diagndstico y el inicio del tratamiento.

Es importante que el enfermero, en su practica asistencial con las familias, establezca una relacién interpersonal de ayuda,
con una escucha atenta, orientandolas y auxilidandolas en el desarrollo de autonomia. Al mismo tiempo, se deben evaluar las
respuestas de las familias y proporcionar apoyo emocional y consuelo a aquellas que estan pasando por el proceso de transicion3.

Ademas, el tratamiento quimioterapico provoca diversos sintomas y efectos adversos fisicos, emocionales y
psicosociales, como dolor, nauseas, vomitos, fatiga, alopecia, mucositis, inmunosupresion (neutropenia), trastornos del
suefio, alteraciones del apetito y emocionales®. Al recibir el diagndstico de cancer, la vida social del nifio se ve afectada, ya
que la neutropenia impuesta por el tratamiento exige aislamiento para garantizar la salud. El tratamiento quimioterapico, las
hospitalizaciones y el seguimiento en centros especializados contribuyen al distanciamiento del nifio de los demas miembros
de la familia, la escuela y los amigos, reduciendo su interaccién social**.

Afaf Meleis refuerza la idea de que las condiciones comunitarias, al igual que las sociales, también pueden influir en el
proceso de transicion®®. En este estudio, los testimonios de los familiares destacaron la escuela como una condicién
comunitaria que facilita la transicion. La escuela desempefia un papel crucial en la promocién del desarrollo social e intelectual
del nifio en tratamiento por cdncer hematoldgico, trabajando en conjunto con la familia para ofrecer apoyo, estimulo y
motivacién al nifio. Esto se logra mediante el aprendizaje en casa a través de clases en linea, exdmenes y ejercicios. Sin
embargo, el distanciamiento y aislamiento social impuestos por la enfermedad durante el tratamiento representan
condiciones sociales inhibitorias que afectan la vida de estos nifios y sus familias.

En la fase de transicion del hospital al hogar, el aislamiento social impuesto por la enfermedad se presenta como un
tema delicado que suscita inquietudes debido a sus efectos negativos en el desarrollo infantil, ya que puede comprometer el
bienestar emocional y social de los nifios. La privacion de interacciones fuera del entorno hospitalario, la restriccién de
actividades recreativas y educativas, y la imposibilidad prolongada de convivir con otros nifios pueden impactar
significativamente el desarrollo socioemocional y cognitivo de quienes estan en tratamiento por cdncer hematoldgico3*.

La escuela, parte esencial de la vida desde la infancia hasta la adultez, es el segundo entorno social mas importante
después de la familia, ya que contribuye de manera significativa al desarrollo cognitivo, académico e intelectual de los nifios.
Al ser diagnosticados con cancer, suelen apartarse de este entorno durante largos periodos debido al tratamiento, lo que
puede impactar negativamente su desempefio escolar y sus relaciones interpersonales. Este alejamiento puede provocar
retrasos en la formacidn, llevarlos a repetir afio escolar y tener dificultades para finalizar los estudios, afectando su
autoconfianza y autoestima. Al regresar a la escuela, estos nifios enfrentan desafios en la comunicacidn y la reintegracion con
sus companieros, limitando a menudo sus interacciones por temor a ser discriminados o excluidos. Los cambios en la
apariencia fisica también pueden dificultar el retorno debido a la preocupacién por las reacciones de sus compaferos, como
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se observo en los datos de este estudio. Sin duda, el reingreso escolar es un proceso desafiante para los nifios durante y
después del tratamiento contra el cancer, lo que subraya la necesidad de fomentar cuidados de apoyo®.

Una estrategia para gestionar los sintomas y los efectos adversos, como la alopecia, es el uso de adornos (gorros y
diademas), que ayudan a disimular los signos fisicos de la quimioterapia. Los cambios en la apariencia influyen
significativamente en la autopercepcion de los nifios, asi como su aceptacidn social. Esta situacién también refleja la
preocupacion parental por el impacto psicosocial de los efectos de la terapia en sus hijos, ademas de las consecuencias fisicas
del tratamiento®. Al finalizar el tratamiento, la escuela debe asumir un papel activo en el proceso de reintegracién del
estudiante, buscando atender sus necesidades educativas y socioemocionales especificas con el objetivo de prevenir el fracaso
escolar y otros efectos perjudiciales de esta situacion®>.

Durante este proceso, es esencial que la familia reciba seguimiento y orientacién por parte de profesionales de la salud
y de la educacién sobre las mejores estrategias para decidir la modalidad educativa y el momento adecuado para el regreso a
clases. Los profesores desempefian un papel crucial al orientar a sus colegas sobre la condicién del nifio y al preparar a los
demas estudiantes para un recibimiento empatico y respetuoso. Estos profesionales necesitan acceder a informacién sobre
el historial de tratamiento y el manejo de la enfermedad para facilitar la aceptacién social del nifio por parte de sus
compaiieros. Programas de asesoramiento psicosocial pueden mejorar las relaciones y la comunicacidon entre ellos,
promoviendo amistades sélidas. Asimismo, servicios multidisciplinario de seguimiento a largo plazo pueden facilitar los
cuidados durante la transicién del hospital al hogar®>3°.

El personal de enfermeria también puede orientar a los profesores y otros miembros de la comunidad escolar sobre la
condicién del nifio, promoviendo un entorno de comprensién y apoyo, y reduciendo el estigma asociado al tratamiento
oncoldgico. Este enfoque integrado no solo facilita el regreso fisico del nifio al entorno escolar, sino también su bienestar
emocional, asegurando que se sienta acogido y seguro durante el periodo de transicion®37:3,

Otro aspecto importante son las condiciones sociales inhibitorias, como el estigma y los prejuicios asociados a la
enfermedad, que pueden agravar el aislamiento social de los nifios en tratamiento. Los prejuicios, mencionados por los
participantes de este estudio, constituyen un desafio social para los nifios que reciben tratamiento contra el cancer. Este
fendmeno incluye factores de riesgo como la baja calidad de las relaciones con sus compafieros, el distanciamiento y la falta
de amigos, ademas de sentimientos de timidez y ansiedad. Ser etiquetado como “aburrido” o “diferente” por sus compafieros,
debido al alto indice de ausentismo escolar, la baja estatura o la fragilidad fisica provocados por el tratamiento son otros
factores que afectan a los nifios. La propia condicidn de "estar enfermo" puede generar perjuicios cognitivos, emocionales y
sociales derivados de los impactos del cancer®.

Las implicaciones de ser victima de intimidacion son significativas en estos casos de prejuicio. Un familiar relatd el
sufrimiento y aislamiento de su hijo en casa debido a la alopecia. Es comun que los nifios experimenten sintomas de angustia,
ansiedad, depresion, trastorno de estrés postraumatico y baja autoestima como resultado de esta situacion, lo que puede
limitar las oportunidades de recibir apoyo social y de establecer amistades que los protejan del prejuicio. Dado el impacto
potencialmente duradero sobre el bienestar psicosocial y la calidad de vida, es fundamental implementar estrategias para
prevenir o mitigar estos efectos en este grupo vulnerable3*%,

El tratamiento del cancer también impone costos financieros y cambios en la rutina familiar. Los nifios necesitan acudir
con frecuencia al hospital para exdmenes, consultas e internaciones. Muchas de estas familias viven lejos y deben asumir los
gastos de transporte, alimentacién y medicamentos, ademds de garantizar su sustento, lo que dificulta el proceso de
transicion®**2, Los participantes sefialaron, efectivamente, la falta de recursos econdmicos para cubrir el tratamiento del nifio,
incluidas las visitas semanales al hospital y las dificultades para desplazarse en transporte publico. El 80% de los participantes
tenia ingresos de entre uno y dos salarios minimos, y solo el 40% recibia beneficios subsidiados por el gobierno, como el Bolsa
Familia o el BPC-LOAS (Beneficio de Prestacién Continuada), que otorga un salario minimo mensual a personas con
discapacidad que demuestren no tener medios para mantenerse o que su familia no pueda proveerles sustento®.

Entre los condicionantes personales de la transicion, destaca el nivel socioecondmico, que actia como un factor
inhibidor. Cuanto mas bajo es el nivel socioecondmico, mayor es la vulnerabilidad de las familias frente a sintomas psicoldgicos
y eventos que dificultan la transicion?®. Esto se explica porque los ingresos familiares suelen ser limitados y deben gestionarse
cuidadosamente para cubrir las demandas impuestas por la enfermedad. Ademads, la renuncia al empleo de algin miembro
de la familia para dedicarse exclusivamente al cuidado del nifio tiene un impacto negativo en el nivel socioeconémico.

En este estudio, se observo que las madres, identificadas como las principales cuidadoras (75%), a menudo dejaban sus
empleos tras el diagndstico oncoldgico del nifio, lo que provocaba una reduccion de los ingresos familiares. Este hallazgo coincide
con otras investigaciones que evidencian que, después de la confirmacion del diagndstico, las mujeres tienden a interrumpir sus
actividades laborales para dedicarse completamente al cuidado y acompafiamiento de sus hijos durante el tratamiento? 4,

Por otra parte, la investigacidon destacé como una condicién facilitadora del proceso de transicion el apoyo de
conyuges, tios y abuelos en el cuidado domiciliario del nifio. Este apoyo se evidencié mediante la flexibilizacion de los
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horarios laborales y el relevo entre familiares para cuidar a otros hermanos, lo que permitia que la madre acompafiara
al nifio en el hospital. El apoyo y la colaboracidn de familiares y amigos pueden facilitar la transicién, siendo definidos
como condiciones comunitarias'®*. La familia puede actuar tanto como un factor comunitario facilitador (al brindar
apoyo y ayuda) como inhibidor (cuando falta involucramiento o iniciativa). Asimismo, funciona como un indicador del
proceso de transicion. Una red de apoyo compuesta por diversas personas del circulo social del paciente es fundamental
como estrategia para mejorar la calidad de vida del nifio y sus familiares durante el enfrentamiento de la enfermedad y
la adaptacion al proceso de transicién®,

A medida que los miembros de la familia se adaptan a la nueva situacién, sus roles y responsabilidades se turnan?. El

surgimiento del cancer en un miembro de la familia provoca transformaciones en toda su estructura, generando continuamente
periodos de transicién que pueden facilitar o inhibir la capacidad de enfrentarse a los diversos cambios que surgen®®. Por lo
tanto, el sistema familiar que convive con el diagndstico de una enfermedad crénica enfrenta desafios y tensiones que pueden
desestabilizar su estructura, haciendo necesario un proceso de adaptacion por parte de la familia. En los testimonios de los
participantes de este estudio, se identificd el compromiso familiar en el esfuerzo por satisfacer las necesidades impuestas por
la enfermedad de sus hijos, un aspecto que coincide con los indicadores de una transicién saludable®.

Limitaciones del estudio

El estudio se llevd a cabo en un uUnico hospital pediatrico publico situado en el municipio de Rio de Janeiro,

Brasil, lo que implicd limitaciones en cuanto a la generalizacion de los resultados. Esta restriccion se debe a la falta de
diversidad en los contextos institucionales, sociales, culturales y regionales que podrian influir en los procesos de
transicion del hospital al hogar. Ademas, no se incluyeron familiares de nifios bajo cuidados paliativos, lo que pudo
haber limitado el analisis de las condiciones facilitadoras e inhibidoras asociadas a esta transicion.

CONSIDERACIONES FINALES

En la transicidn del hospital al hogar, se identificaron varios factores facilitadores: el apoyo familiar, la religiosidad,

la fe, la disponibilidad de las escuelas para ofrecer clases en linea, asi como ejercicios y exdmenes que se pueden realizar
en casa. Por otro lado, entre los factores inhibidores se destacaron: sentimientos de miedo, inseguridad, paralizacion,
el nivel socioecondmico, el prejuicio y el aislamiento social impuesto por la enfermedad. El analisis de estos elementos
puso de relieve cuestiones sociales que afectan tanto al nifio como a su familia y que influencian el proceso de transicion
y estan directamente vinculadas al entorno en el que se encuentran, a la sociedad en general y a los significados
personales que atribuyen a la experiencia. Estos factores determinan indicadores que pueden orientar el proceso hacia
la salud y el bienestar, o, por el contrario, hacia el riesgo y la vulnerabilidad.

En este contexto, el enfermero, en su practica asistencial, tiene la responsabilidad de comprender los significados

que las familias atribuyen a sus experiencias, identificar las condiciones que facilitan o inhiben la transicion y
proporcionar apoyo emocional. Ademas, debe proponer estrategias y actuar como un eslabdn de comunicacién entre
los diferentes actores implicados, con el objetivo de mejorar el cuidado de la salud del nifio y tratar que las familias
afronten las experiencias de transicion hacia la recuperacion de forma mas tranquila.
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