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Resumen

Objetivo: Dar a conocer el impacto de la enfermedad en nifios afectados y en sus familias,
asi como la adhesiéon al tratamiento, calidad de vida, y afrontamiento dia a dia de la
enfermedad.

Método: Se realiza un estudio cualitativo a través del relato bibliografico de una madre cuyo
hijo tiene fibrosis quistica.

Resultados: Se expone de forma clara y cercana la experiencia sobre la enfermedad.

Conclusiones: En la actualidad la enfermeria tiene un papel muy importante en la salud
sanitaria, siendo en muchas ocasiones el nexo de unién del enfermo con el sistema sanitario.
El paciente reclama mayor conocimiento sobre sus cuidados de enfermedad y apoyo
psicosocial por parte de la enfermeria. En el impacto de la enfermedad en un nifio, se debe
no sé6lo conocer como afectard a sus padres sino qué cuidados por parte de enfermeria debe
ofrecer.
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Objective: To know the impact of the disease in affected children and their families, as well
as adherence to treatment, quality of life and everyday coping of the disease.

Method: A literature review on the basis on the subject, in which no published studies that
expose the biographical story of a mother whose child has the disease occurs is performed.

Results: It is stated clearly and closely follows the experience of the disease.

Conclusions: Today people expect in society that health care institutions are characterized by
ethical values and good work. Ethics is now a rising valor in society and in sanitary
institutions. In light of the historical evolution of the ethics of health care institutions, we can
see at the ethical criteria are the most important basis of overall assessment of the
institutions of this kind.

Cystic fibrosis, quality of life, diagnostics, cystic fibrosis

La fibrosis quistica, es el padecimiento autosémico mas frecuente en la poblacién caucasica,
siendo la enfermedad respiratoria la responsable de la mayor morbimortalidad®.

Se produce por la mutacién del genotipo CFTR, el cual causa un defecto en el transporte de
electrélitos en la membrana apical de las células epiteliales, alterando la funcién secretoria
en diferentes dérganos y tejidos. Este defecto conduce a la produccion de secreciones
exocrinas anormalmente viscosas y conlleva a una enfermedad multisistémica y progresiva
con expresividad muy variable! 2,

Ademas de afectar al tracto respiratorio, el tracto gastrointestinal o la infertilidad, son las
manifestaciones clinicas mas frecuentes®.

- En este marco de ideas se plantea como objetivo de estudio describir y conocer, por
medio del relato biografico, las vivencias y experiencias de una madre cuyo hijo
padece fibrosis quistica. Para el abordaje del estudio se realizé un relato biografico
siguiendo la propuesta de Amezcua y Hueso Montoro *.
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Los datos recolectados fueron transcritos literalmente y sometidos a un analisis de datos
cualitativos seglin los pasos descritos por Amezcua y Hueso °. La técnica de recogida de
datos empleada fue la entrevista en profundidad semiestructurada. La investigacion se rige
respetando los principios éticos segln la declaracién de Helsinki & Se llevé a cabo en su
domicilio por preferencia de la informante, en la sala de estar. Tuvo una duracién de 60
minutos y fue grabada en audio y se tomaron notas de campo. En la cual la informante se
mantuvo tranquila, amable y manifestando propia comodidad y felicidad de contar su
experiencia. Solo fue necesario un Unico encuentro y estuvo presente el informante e
investigadores del estudio. La informante fue escogida tras conocerla en el area de urgencias
por un problema digestivo propio y manifestar la dolencia que presenta su hijo, asi como la
importancia de hacer publica su experiencia para ayudar a otras madres que pasen por la
misma situacion. Por lo que se contacta con ella y se le explica la posibilidad de llevar a cabo
un texto biografico cientifico. Ella estuvo interesada y firmo un consentimiento por escrito
antes de comenzar con el estudio.

Para preservar su intimidad le llamaremos Elisa y a su hijo Pablo. Elisa es de estatura media,
delgada con tez clara y de caracter amable y calmado.

Tras la transcripcion de la entrevista se le ensefia a la informante, manifestando ésta
concordancia con lo relatado y por consiguiente conforme.

El texto biografico expuesto describe de forma sincera y clara la experiencia de una madre
cuyo hijo tiene fibrosis quistica, de como descubren la enfermedad y como es su dia a dia.

Busqueda. Me llamo Elisa. Mi marido y yo desde que nos casamos hace 12 afios teniamos
claro que deseabamos tener hijos, pero por temas de trabajo, Eduardo es profesor y estuvo
presentandose a las oposiciones, sin suerte las dos primeras, y de vez en cuando hacia
sustituciones, y yo trabajaba en una tienda de moviles,...siempre lo tuvimos claro pero
queriamos encontrar el mejor momento y la mayor estabilidad. En la familia estaban
deseando que llegara un nuevo miembro, mis suegros no tienen mas hijos y yo también fui
hija Unica, mis padres me adoptaron, asi que para nuestras familias la llegada de un bebé
era ansiada.

A los 4 afios nos pusimos a ello, tras varios meses de blsqueda me quede embarazada, no lo
podiamos creer, estdbamos muy felices.

Embarazo. El embarazo la verdad que transcurrié bastante bien. Durante los primeros meses
es cierto que tuve muchos vomitos, estaba muy cansada, pero me dijo mi ginecélogo que
era normal.

Parto. Pablo nacié dentro de las fechas previstas, eso si vino haciendo mucho ruido [rie],
cuando empezaron las contracciones se me cayd una cacerola, del ruido asuste a todo el
mundo empezando por mi, que no sabia si me habia asustado mas por la hoya o por el dolor
tan intenso. Después de 8 horas nacié Pablo. Vino a este mundo a las 11 de la mafiana del
mes de mayo.

Pablo. Era de bebé muy bueno y tranquilo. Con tres afios empezd a no tener ganas de jugar,
estaba como muy decaido y le costaba andar..a parte tenia secreciones, tos. Lo llevé a
varios médicos que no me daban soluciones porque seguia con el mismo cuadro...y seguimos
buscando opiniones hasta que un pediatra tras realizarle pruebas, le diagnosticd fibrosis
quistica.

RgR - Vol. 3 N°3,

21



QD

Aprendizaje. Cuando nos lo dijeron nos sond, sinceramente a chino,... no conociamos la
enfermedad. Nos metimos en internet, en revistas especializadas, y tras empaparnos de
informacién, nos dijimos que si habia padres que le hacian frente nosotros podriamos.

Fue duro procesarlo todo. Vitaminas, aerosoles, fisioterapia, alimentacion... Comenzaron las
revisiones periddicas, espirometrias, analiticas, radiografias...El personal médico y de
enfermeria fue un gran apoyo. Nos ayudaron en todo desde el principio, con mucha paciencia
y amabilidad. Nos aportaron mucha informacion de todo tipo, porque en el momento que nos
lo dijeron no saben las de dudas que aparecen. También contactamos con un nutricionista,
ya que una de las cosas que me preocupaba era la alimentacion. Me ayudd a conocer trucos
para hacer en las comidas para hacerlas mas nutritivas y mas llamativas para Pablo. El
resultado fue muy bueno porque mi nifio mejoré de peso. Es como cuando le daba la
medicacidon y a veces me la escupia, también me ensefié que podia darsela machacadas si no
eran las enzimas, por ejemplo.

Rutina. Pablo se ha acostumbrado desde pequefo a una rutina médica, sabe que debe ir a
revisiones, y también a una ruina diaria, conoce su medicacién y sabe que debe tomarsela
aunque esté en el cole. El mismo se prepara sus aerosoles, tiene ya 7 afios, avisa a su
fisioterapeuta cuando se encuentra mas cogido de pecho, hace a veces ejercicios solo en su
cuarto, y nosotros hacemos gimnasia en casa, y nos resulta muy divertido hacerla juntos.

Normalidad. Desde que lo supimos creimos que el deberia sentirse como un nifio normal. Y la
gente de su entorno, como es el colegio debia conocer su enfermedad. Al principio nos hacia
muchas preguntas, claramente tenian muchas dudas, como las pudimos tener nosotros, pero
solo fue al principio, los compafieros de Pablo después de que el mismo le explicara siendo
chico en su lenguaje de nifio cdmo lo vivia ellos lo vieron como cuando uno de ellos se pone
malo de la barriga o resfriado, y siguieron como si nada. El apoyo del profesorado y del resto
de padres he de decir que fue maravilloso, siempre han sido muy empaticos y nos han
apoyado de forma maravillosa.

Los profesores tomaron conciencia, y pronto se hicieron con el tratamiento que seguia vy
cuando debia tomarselo en horas de colegio.

Actualidad. Pablo es un nifio de 7 afios alegre, social, y muy inteligente. Conoce su
enfermedad, su tratamiento, sus limitaciones, pero a pesar de todo lleva una vida normal
dentro de todo esto.

Es feliz en el colegio, es muy responsable y cuando termina sus deberes si tiene ganas y se
encuentra bien bajamos a la calle y juega con sus amigos. El verano pasado fue a su primera
excursion, y aunque para mi fue un suplicio, tras meterle un cargamento de suministros en
el autobus el disfruté muchisimo, y como digo ayuda mucho la implicacion del profesorado, y
ademas debo aprender a que haga cosas de su edad.

Futuro. Pablo quiere ser profesor, lo tiene muy claro. Nosotros somos conscientes de que
deberd hacer frente a muchos obstaculos, y estara siempre la rutina médica presente. Pero
hoy por hoy, y de cara al futuro ser consciente no lo hace infeliz, al contrario, le hace valorar
mas la vida, una vida segun él imagina esta llena de colores.
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La fibrosis quistica es una enfermedad que ha ido tomando importancia en estos ultimos
afios, asi pues, existen comunidades que han incluido en el screening del recién nacido la
deteccidn de la enfermedad, siendo este el caso de Catalufia que lo realiza desde 1999. El
objetivo de dichos estudios ha sido profundizar en las bases de la enfermedad, tratamiento y
actuacion en los cuidados de enfermeria. Existen estudios publicados sobre la alimentacion
en pacientes con fibrosis quistica, asi como planes de cuidados y atencion especializada,
incluyendo apoyo psicosocial a sus familias, 7"'° pero no se ha encontrado estudio cualitativo
que narre la experiencia de la enfermedad a través de una madre cuyo hijo tiene fibrosis
quistica.

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria, que afecta a los pacientes desde edades
muy jovenes, tras el diagndstico los padres deberdn conocer los cuidados y efectos que
puede provocar la enfermedad en su hijo. Este estudio muestra mediante el relato biografico
cémo puede impactar la enfermedad, el tratamiento y cuidados del enfermo, asi como la
positividad y lucha de sus padres por una mejora en su salud.
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