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RESUMEN

El presente estudio de investigacion se realiz6 con el objetivo de conocer y analizar
las vivencias de las madres durante la hospitalizacion de su nifio en el servicio de
pediatria del Hospital 111 Cayetano Heredia Piura. Este trabajo es de tipo cualitativo,
con abordaje a traves del método historia de vida en su dimension tematica, utilizando
como herramienta la entrevista abierta. Orientada en la teoria del cuidado humanizado
de Jean Watson. Se entrevistaron a 17 madres de familia formulando la pregunta
norteadora “Hable de lo que Ud. considera importante respecto a su vida a partir de la
hospitalizacién de su nifio?, teniendo presente las consideraciones éticas. Para el
andlisis y procesamiento de los datos se optd por el tipo categorial tematico, la técnica
del colorido computacional por ajustarse al objetivo analitico y facilitar la clasificacion
de los nucleos tematicos, categorizandolos. Participaron madres entre 22 y 43 afios,
con diferente estado civil y nivel académico, en su mayoria dedicadas al trabajo de
amas de casa; manifestaron en sus narraciones afectaciones que se pueden relacionar
con etiquetas diagnosticas de la Nanda encontrando: Rol de relaciones y sus
variaciones. Afrontamiento y tolerancia al estrés y sus diferentes respuestas.
Principios vitales y sus expresiones de fe. Insatisfaccion- satisfaccién relacionado al
desplazamiento familiar. Siendo la familia un agente terapéutico, su reconocimiento
como tal est4 en proceso, dentro del ambiente hospitalario atin no se le reconoce este
rol, la presencia de la familia como acompariante no ha mostrado un efecto positivo

inmediato, ni una acogida masiva.

PALABRAS CLAVES: hospitalizacion, madres, nifios, vivencias.
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ABSTRACT

This research study was conducted in order to understand and analyze the experiences
of mother during hospitalization of their child in the pediatric ward of Hospital
Cayetano Heredia Il Piura. This work is qualitative with approach through the life
story method in its thematic dimension, using open interview tool. Oriented theory of
Jean Watson humanized care. We interviewed 17 mothers formulating the guiding
question "Talk about what you. consider important about your life from your child's
hospitalization ?, taking into account ethical considerations. For the analysis and data
processing chose the theme categorical type, colorful computational technique for
analytical purpose and conform to facilitate classification of thematic nuclei,
categorizing, participated mothers between 22 and 43 years with different marital
status and mostly academic level dedicated to the work of housewives; They expressed
in their narratives that damages can relate to diagnostic labels Nanda: Role of
relationships and their variations. Coping and stress tolerance and different answers.
Vital principles and expressions of faith God. Unsatisfaction satisfaction related to
family travel. The family being a therapeutic agent, I'd say its recognition as such is in
process within the hospital environment still is not recognized this role, the presence
of the family as a companion has shown a positive effect immediately, and a massive
host.

KEYWORDS: children, hospitalization, mothers, experiences.
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INTRODUCCION

La presente investigacion se realiz6 con el propésito de conocer y entender las
vivencias de las madres durante la hospitalizacion de su nifio en el servicio de Pediatria

del Hospital 11l Cayetano Heredia Piura.

En un inicio el nifio al hospitalizarse era separado de su familia y para asegurar su
integridad fisica era sujetado a la cuna o a la cama con tiras de tela, el nifio se quedaba
gritando llorando hasta que se dormia de cansancio y la madre se retiraba angustiada;
solo podia acomparfiarlo durante las horas de vista (14pm. a 16pm), la figura paterna
estaba ausente, si la madre acudia a ver a su hijo fuera de hora de visita lo hacia a
hurtadillas si era descubierta por el jefe del servicio, la enfermera recibia una llamada
de atencién. Todo esto vulneraba la integridad fisica, psiquica, emocional del nifio; por
que el nifio en el afan de librarse forcejeaba las amarras , del mismo modo vulneraba

la integridad psico —emocional de la madre y/o familiar.

La asistencia al nifio hospitalizado ha sufrido transformaciones significativas y, en una
perspectiva mas actual, se promueve que los padres especialmente la madre
permaneza con su hijo mientras se encuentra hospitalizado. Este tema fue ampliamente
considerado en las presentaciones de la IV Conferencia Internacional de Enfermeria
Familiar. Esto ha significado reorganizar el trabajo, compartir poderes, espacios,
valores, actitudes entre la familia, especificamente los padres, y los profesionales de
salud. Se reconoce a la familia como un agente terapéutico. Pero esto no siempre ha
mostrado un efecto positivo inmediato, ni una acogida masiva. Existe temor al cambio,
a las innovaciones, por lo que se han visto algunas dificultades, tanto en Chile como
en paises Latino americanos, dificultades de tipo estructural arquitectonico , como
dificultades de relacion interpersonal, que pudieran justificarse por diferencias de nivel

educacional y cultural (1).

A partir de la década de los 90 se consider6 en los servicios de pediatria la compafiia
de la madre durante la hospitalizacion del menor a fin de disminuir la psicosis que

producia la hospitalizacion, posteriormente se aprecia una mayor presencia e interés



del lado paterno; pero esto al mismo tiempo generd otros problemas, como el
hacinamiento, déficit en higiene, alimentacion, confort del familiar acompafante,
aspectos que aun no han sido considerados; pero si paliados en alguna medida dentro
del servicio; ademas de la participacion ya sea positiva o negativa en el cuidado del

nifio durante su hospitalizan.

El Per( a partir de 1982 incorpora a su legislacion el reglamento de normas de
alimentacion infantil con resolucion Ministerial N° 240-2000-SA/DM. Que en su
articulo 15 habla sobre el alojamiento conjunto, cuya definicion operativa es:
Alojamiento conjunto es la permanencia del recién nacido y su madre en la misma
habitacion facilitando el apego y la lactancia materna exclusiva (......) Promover la
participacién de la familia en la atencion neonatal y la participacion del padre o
acompariante durante el apego o contacto piel a piel. Disponer la adecuacion de
ambientes para facilitar la permanencia de la madre lactante de la nifia y nifio
hospitalizado a través de la estrategia de MADRES ACOMPANANTES segn nivel
de complejidad (2).

La relacion de la madre — hijo comienza desde el momento en que surge el deseo de
tener un hijo es un lazo tan fuerte que el hijo(a) llegan a la madurez y no es posible

romperlo, porque siempre estara ese cordon umbilical invisible que los une (3).

El principal vinculo y el més persistente de todos es habitualmente el que se establece
entre la madre y el nifio, y se consolida como un vinculo afectivo cuando existe un
amor reciproco entre el recién nacido y su madre. Este vinculo sera la base sobre la
cual se desarrollaran los demas vinculos que establecera el ser humano con las demas

personas a lo largo de vida (4).

Este vinculo se desarrolla como consecuencia de las repuestas de la madre ante las
conductas innatas del nifio. Desde que él nace, empieza a interactuar con la madre a
través del contacto piel a piel, las miradas y la interaccion entre ambos en el momento
de la lactancia. El bebé empieza a reconocer y diferenciar a la persona que lo acompafa

y lo cuida siempre, posteriormente mostrara preferencia por esa persona, estar contento



con su compafiia y se disgustard en su ausencia, éstas son las manifestaciones que

indican el desarrollo del vinculo entre la madre y su hijo (4).

La presencia de una enfermedad aguda o cronica, representa un cambio en el
funcionamiento de la relacion madre-nifio y la estructura familiar en si (....) entonces
la familia pone en marcha mecanismos de autorregulacion para poder funcionar en

forma mas o menos adecuado (3).

En el nuevo ambiente, el nifio(a) se ve obligado a asimilar maltiples cambios. Tiene
que interactuar con muchas personas a quienes no conoce. Entre ellos, los
profesionales de la salud, quienes usan a veces un lenguaje técnico dificil de
comprender, examinan su cuerpo y lo someten a diversas intervenciones, con

frecuencia dolorosas (5).

La persona humana esta conformada integralmente por elementos inseparables psico-
sociales, culturales y espirituales que con fines académicos se incluyen en una
dimension socio emocional y por elementos bioldgicos y bioquimicos que se integran
entre sus dimensiones funcional y fisiolégica. Sus caracteristicas biol6gicas y
bioguimicas son comunes a toda especie viva y las psicolégicas y sociales a algunas
de ellas no asi las espirituales que corresponden exclusivamente a la persona humana
(6). (....) esto nos da a entender la dimension compleja del ser humano, por lo que la
hospitalizacion de un nifio genera en las personas de su entorno familiar especialmente
los padres diferentes reacciones y sentimientos, los cuales deben ser afrontados
positivamente y desarrollar una capacidad de adaptacion frente a la ansiedad, el temor,
la frustracion y en el nifio o nifia la hospitalizacion puede causar problemas
psicologicos asi como diversos sintomas, todos ellos a consecuencia de situaciones
estresantes, como dirian los padres esta psicoseado, dependiendo estos de muchas

variables.

Existen factores condicionantes que influyen en el modo en que el nifio y la madre
perciben los factores estresantes y que determinan su respuesta son: Edad, sexo y

desarrollo cognitivo, diagndstico médico, duracion de la hospitalizacion., experiencias



previas con procedimientos médicos, el hospital, naturaleza y tiempo de la
permanencia en el hospital, preparacion psicoldgica pre hospitalaria habilidad de los

padres de contencién y apoyo para el nifio (5).

A decir de Guerrero S. (7) y en concordancia con lo anterior son cuatro las variables
que determinan la vulnerabilidad del nifio a la hora de la hospitalizacién; la etapa de
desarrollo fisico y psicoldgico, los limitados mecanismos de defensa al estrés que
posee el menor, la dindmica familiar y la reaccion de los padres al cambio en el estado

de salud del nifio y su hospitalizacion.

Todo lo desconocido produce algin nivel de temor tanto mas si se relaciona con la
salud y la vida de un hijo, el hecho de acompafiar al nifio durante su hospitalizacion
obliga al familiar acompafiante a enfrentar y presenciar métodos, procedimientos,
acciones desconocidas, para lo cual algunas madres no estan preparadas y pueden
afectar su sensibilidad a pesar de haber recibido una informacion, que si no son
manejados adecuadamente pueden generar conflictos, gracias al adelanto en la
tecnologia de la informacién y la comunicacion también existen acompafiantes con

cierto conocimiento de la patologia que presenta su nifio.

Los nifios hospitalizados estan acompafiados de un cuidador acompafiante asumiendo
este rol el familiar mas cercano, mama, papa, abuelos o hermano (a) mayor; quienes
reciben orientacion que integre su estancia (aun con falencias), un pase que facilite su
permanencia las 24 horas y charlas educativas en temas de salud, por su parte la
familia en especial la madre pasa por todo un proceso, primero por entender y asimilar
gue su nifio esta enfermo, debe ser hospitalizado y ella también, ademas de organizar
el funcionamiento de las cosas que deja en el hogar los otros hijos o ausentarse del
trabajo, financiar su alimentacion, pasajes para desplazarse del hogar al hospital y
viceversa, debe enfrentar aspectos emocionales, espirituales, econémicos, confort ya
que solo se cuenta con una silla para su descanso, algunas tienen las piernas hinchadas

por la éstasis venosa. Todo esto se complica si hay disfuncién familiar.



La hospitalizacion de un ser humano y sobre todo la de un nifio(a) es una situacion

que puede ocasionar experiencias negativas para el nifio, el familiar acompafiante y
toda la familia, tanto en el aspecto emocional, afectivo, laboral, econémico con una
implicancia de los procesos familiares, que son necesario conocerlos y entenderlos

desde una perspectiva humanista.

Por tanto la enfermera como responsable de brindar un cuidado integral al nifio dentro
de un contexto familiar y comunitario debe estar preparada para interactuar con el
familiar acompafante de mdultiples caracteres, logrando relaciones terapéuticas

satisfactorias.

La motivacién para conocer las vivencias de las madres obedece a la necesidad de
mejora de la presencia del familiar acompafiante para lo cual es necesario analizar,
interpretar y comprender las vivencias, sentimientos y percepciones de las madres de
los nifios hospitalizados en el servicio de pediatria del Hospital I1l José Cayetano
Heredia de Piura a fin de fortalecer y reorientar la participacién de la madre cuidadora,

la practica de enfermeria y potenciar la humanizacion del cuidado.

A partir de esa problematica se define como objeto de estudio la Vivencia de las
madres durante la hospitalizacién de su nifio, en ese sentido, se formula la pregunta

norteadora, como vertiente del estudio:

¢Cual es la vivencia de las madres durante la hospitalizacion de su nifio?

Con base en esos cuestionamientos es que formulamos los siguientes objetivos:

o Conocer la vivencia de las madres durante la hospitalizacion de su nifio.

o Analizar la vivencia de las madres durante la hospitalizacion de su nifio.

Este estudio se justifica porque nos permite profundizar en la comprension de la
problematica de las madres durante la hospitalizacion de su nifio, que en la mayoria de
las situaciones, pasan desapercibidas para el profesional de salud implicando o no en

la calidad del cuidado de enfermeria. Es relevante porque ofrece bases tanto en la parte



asistencial como en la docencia de enfermeria para mejorar la atencion a estos

usuarios.

El estudio, ciertamente contribuye también, con bases para mejorar la ensefianza de
enfermeria tanto a nivel de pre grado, como de pos-grado “lato sen su” y “stricto sen
su”, ya que la vivencia de la madre durante la hospitalizacion de su nifio podra
presentar aspectos que no estan siendo valorados en la formacion del profesional de
enfermeria, con serias implicaciones en la calidad de la atencidn y en la gestion de los

servicios.

Ademas de eso, las necesidades de los usuarios, explicitadas por las propias madres,
propiciaran la planeacion de una atencién de enfermeria a partir de las reales
necesidades de los usuarios. Como consecuencia, las acciones de intervencid
calificaran los cuidados deseados por las madres en la solucion de sus problemas de

salud.



Il. REVISION DE LITERATURA

2.1. ANTECEDENTES.

Investigacion actual en el ambito extranjero

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion:

Guerrero S. (7), quien en su estudio denominado: Cuidado del nifio hospitalizado con
apoyo familiar, realizado en Colombia, con un enfoque cualitativo, basado en la teoria
de Déficit de Auto- cuidado de Dorothea Oren, cuyo objetivo es proponer una forma
de abordar la atencién del nifio hospitalizado y su familia, plantear los lineamientos de
cuidado de enfermeria del nifio y su familia, garantizar la calidad del cuidado de
enfermeria al nifio hospitalizado y su familia Ilegando a las siguientes conclusiones,
que son 4 las variables que determinan la vulnerabilidad del nifio a la hora de la
hospitalizacidn; la etapa de desarrollo fisico y psicoldgico, los limitados mecanismos
de defensa al estrés que posee el menor, la dinamica familiar y la reaccion de los padres
al cambio en el estado de salud del nifio y su hospitalizacion. La familia del nifio
hospitalizado constituye el vinculo entre la vida en el hogar y la vida en el hospital,
afirma también que es indispensable que el profesional de enfermeria brinde a estos
dos sujetos de la atencion, un cuidado de calidad que garantice un mantenimiento de
la relacion entre padres e hijos, la preparacion para enfrentar la enfermedad, la
hospitalizacién y la continuidad de los cuidados atn después del egreso hospitalario,
hacer de la hospitalizacién una oportunidad para fortalecer la unidad familiar y de
manera particular garantizar las condiciones necesarias para el normal crecimiento y

desarrollo del menor.

Astudillo A et. Al. (8), realiza su investigacion en el Complejo Asistencial Dr. Victor
Rios Ruiz de la ciudad de Los Angeles, Chile en el 2010 bajo el titulo de
Acompafiamiento familiar en la hospitalizacion del usuario pediatrico de 6 a 12 afios.

Es un estudio descriptivo de corte transversal. La poblacién del estudio correspondio



a 52 usuarios pediatricos de 6 a 12 afios hospitalizados, donde valora la opinién de los
escolares hospitalizados referente de su acompafnante principal y deja en evidencia que
se requieren mas investigaciones centradas en el punto de vista del usuario pediatrico
para confirmar sus resultados, concluye que el rol del Profesional de Enfermeria debe
estar enfocado a la compenetracion activa con el familiar para que se convierta en un
coadyuvante fundamental en el proceso de recuperacion del paciente. Conceptos sobre
nifiez que conducen a redefinir la asistencia del nifio en el proceso de salud enfermedad
y de manera particular el ejercicio profesional de enfermeria en el cuidado de este

grupo poblacional.

Santander G.(1)1998, en su estudio, Participacion de la madre en la atencion del
lactante hospitalizado en el Hospital Regional Valdivia Chile, cuyo objetivo de
estudio es evaluar el Programa de Participacion Materna en el cuidado del lactante
hospitalizado, teniendo como sujeto de estudio al grupo etario de lactantes
hospitalizados, divididos en dos grupos, uno que corresponde a lactantes que tuvieron
atencion de sus madres durante el dia'y otro grupo de control correspondiente a nifios
que no tuvieron a sus madres durante la hospitalizacién y determinar si la presencia
de la madre influye en acortar el tiempo, facilitar la adaptacion del nifio a la
hospitalizacién y al tratamiento ademas de mantener el vinculo madre-hijo, prepararlas
en técnicas sencillas de atencion del nifio para que puedan realizarlas en el hogar;
concluyendo: que los nifios acompafiados por sus madres tuvieron menos dias de
hospitalizacién en comparacion al grupo control, las madres manifiestan haber
aprendido técnicas sencillas de atencion que pueden repetir en sus hogares, calificando
como un hecho positivo tanto para la familia como para el hospital.

Valderrama M. (9), En su estudio de investigacion titulado Necesidades de los padres
para cuidar a sus hijos en la Unidad de Cuidado Intensivo pediatrico, describe las
necesidades de los padres desde la perspectiva cultural, para participar del cuidado de
sus hijos hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatrico del Hospital
San Rafael de Tunja, Colombia. Es una investigacion de enfoque cualitativo de tipo
etnografico basado en el método de la etnoenfermeria propuesto por la tedrica

Madeleine Leininger, quien concluye que se produce un cambio dréastico, en el rol



materno, paterno y la enfermera juega un papel decisivo para trabajar con los padres y
otros miembros de la familia, con el fin de disminuir el estrés causado por la
hospitalizacién. También afirma sobre la necesidad de conocimientos que deben

adquirir los padres como parte del equipo de cuidado.

Investigacion actual en el &mbito nacional.

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion:

Rojas M. (10), 2003 investiga sobre el Nivel de conocimientos y tipo de participacion
que tienen las madres durante la atencion del nifio hospitalizado en el servicio de
clinica pediatrica del HNERM. Es un trabajo de enfoque cuantitativo, método
descriptivo, muestra por seleccion aleatoria donde participaron 30 madres a través de
entrevista encuesta; cuyo objetivo es identificar, describir el nivel de conocimientos
de las madres, con el propoésito de obtener informacién valida que le  permita  al
personal de enfermeria, delinear estrategias para mejorar la participacion de la madre,
reflejando en la calidad de la atencion. Concluyendo que un elevado porcentaje de
madres tienen un conocimiento alto y una participacion activa, por la estrecha relacién
entre conocimiento y participacion lo cual repercute positivamente en el cuidado del

nifio hospitalizado.

Oblitas F.(11), en su estudio Participacion Materna y Familiar, en la Atencion del
Nifio Hospitalizado en el Hospital Dos de Mayo, cuyo objetivo es demostrar las
ventajas del PMA para el cumplimiento de los objetivos del milenio y concluye, que
la participacién materna y familiar permite una atencion integral y humanizada al
respetar los derechos del nifio hospitalizado. EI 85% de los nifios tiene a su madre o
familiar a su lado durante su permanencia en el servicio. La madre realiza una serie de
actividades durante su permanencia en el servicio. La madre recibe capacitacion
sanitaria en el servicio, al participar con todo el equipo de salud. La madre reconoce

haber adquirido conocimientos durante su permanencia en el servicio.



Chevez D. (12), en su trabajo de investigacion bajo el titulo de Cuidado de la familia
al binomio madre adolescente- recién nacido, realizado en Chiclayo 2012 con un
enfoque cualitativa y método de estudio de caso aplicado a siete madres utilizando la
entrevista semi estructurada, se traza como objetivos: Describir, analizar y comprender
el cuidado de la familia a la madre adolescente y su recién nacido en el hogar y discutir
las implicancias para enfermeria, del cuidado de la familia a la madre adolescente y su
recién nacido en el hogar. Concluyendo que los cuidados brindados en el ambiente
familiar, favorecen el vinculo afectivo entre la adolescente y su recién nacido; para
ello cada familiar se reorganiza para apoyarla, ya sea econémicamente, cuidando al
bebé, cuidandola en el puerperio mediato y ensefidandole a que aprenda a desempefiar
su rol maternal, basado en las creencias y practicas aprendidas de su entorno familiar,
cultural; aspectos que deben ser considerados por el personal de salud al brindar sus

cuidados.

Investigacion actual en nuestro ambito.

Se encontraron los siguientes estudios relacionados a la investigacion.

Neyra CH. (13), en su trabajo de investigacion “Develando las vivencias de los padres
de familia durante la hospitalizacién de sus hijos en el servicio de pediatria del
Hospital de Apoyo Il — Sullana 2008, provincia Sullana, departamento Piura, es un
trabajo con un enfoque cualitativo y abordaje metodologico de estudio de caso, cuyo
objetivo es analizar y comprender las vivencias de los padres de familia durante la
hospitalizacion de sus hijos; orientada en las teorias de Hidegard Peplau y Sor Calicata
Roy, participan 9 padres de familia a través de una entrevista semi estructurada.
Menciona también que los hallazgos del estudio se centra en dos momentos: un primer
momento cuando él nifio(a) se hospitaliza y el segundo momento expresa que los
padres con un hijo hospitalizado estdn sometidos a fuertes emociones implicitando
con esto la hospitalizacion en si. Concluye que con el apoyo incondicional de la
familia, personal de salud, amigos y sobre todo la ayuda de Dios, tienen en quien

confiar, permitiéndoles hacer frente a este momento critico.
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2.2. BASES TEORICAS

LAS FIGURAS CUIDADORAS A TRAVES DE LA HISTORIA.

La mujer ha desempefiado siempre un papel principal en el cuidado de los seres
humanos ante la enfermedad y muy especialmente en los nifios. La relacion madre-
hijo constituye el germen del conjunto de actividades que conforman la base de los
cuidados enfermeros en general y de la infancia en particular. Acciones de seguridad,
bienestar, alimentacion, educacion, se refieren a la prestacion adecuada de esos

cuidados que hoy dia constituyen el objeto fundamental de la enfermeria (14).

Mujer y enfermera han sido también tradicionalmente dos partes de un binomio,
manifiesto a través de la historia. De este modo los cuidados tienen su exponente en
figuras de enfermeras destacadas en diferentes periodos, desde las mas antiguamente
citadas, las biblicas Pud y Sifra...a las que el faradn encarg6 asesinar a todos los
varones que nacieran de mujer hebrea, orden que se negaron a cumplir (Exodo 1: (15-

19), en los que podria reconocerse la existencia de unos principios deontolégicos (14).

Florencia Nightingale creadora de la enfermeria moderna, no olvida a los nifios en sus
escritos, recomendando algunos tipos de cuidados relacionados con los que prestan las
madres. En su libro Notas de enfermeria refiere “ como se ha dicho y escrito montones
de veces que en toda mujer hay una buena enfermera” pero las madres objetan que
ellas no son médicos, que no saben, ella les lleva a la reflexion a través de una curiosa
deduccion de un indice de mortalidad excesiva en el que 25,000 nifios por debajo de
los 10 afios mueren cada dia en Londres y la causas eran perfectamente conocidas,
tales como falta de limpieza, ventilacion, encalado de paredes, en una palabra falta de

higiene doméstica (14).

E | cuidado de los nifios con relacion al juego, el afecto y la relacion familiar estaban

bajo un plano de indeferencia tal que los nifios eran privados de la presencia de su
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familia, por miedo a que ellos fueran los causantes de las infecciones cruzadas, que

tantos problemas ocacionaron en la época (14).

La Legislacion en el Per( a partir de 1982 incorpora el reglamento de normas de
alimentacion infantil con resolucion Ministerial N° 240-2000-SA/DM. Que en su
articulo 15 habla sobre el alojamiento conjunto cuya definicion operativa es:
Alojamiento conjunto es la permanencia del recién nacido y su madre en la misma
habitacion facilitando el apego y la lactancia materna exclusiva (......) Promover la
participacion de la familia en la atencion neonatal y la participacion del padre o
acompariante durante el apego o contacto piel a piel. Disponer la adecuacion de
ambientes para facilitar la permanencia de la madre lactante de la nifia y nifio
hospitalizado a través de la estrategia de madres acompafiantes segin nivel de
complejidad (2).

También tenemos los derechos del nifio hospitalizado, histéricamente la preocupacion
por la humanizacion de los servicios de salud se remonta al origen mismo de los
hospitales, pero no es hasta 1973, cuando se elabora en Minnesota una Declaracion de
los Derechos de los Pacientes, asimismo reducir el impacto producido en los nifios por
su hospitalizacidn es un asunto sobre el que se reflexiona desde la década de los afios
40; el tema de los Derechos del nifio hospitalizado se discute desde la década del 80 y
para Mayo de 1986 el Parlamento Europeo adopta la Carta Europea de los Derechos
del Nifio Hospitalizado (15).

Adicionalmente en EEUU, en 1961 se fundé la Asociacion Nacional para el bienestar
de los nifios en los Hospitales (National Association for the Welfare of Children in

Hospital, NAWCH), con el fin de dar alcance a estas recomendaciones (15).

Junto a la carta anteriormente expuesta, se aprobd, en el afio 1988, en Leiden (Holanda)
con motivo de una reunion de la European Association for Children in Hospital
(EACH), otra carta que, basandose en la anterior, recoge los siguientes derechos del

nifio hospitalizado:(15).
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o Los nifios seran hospitalizados sélo en el caso de no poder recibir los
cuidados que precisan, y en las mismas condiciones, en su casa 0 en un
consultorio.

o Los nifios hospitalizados tendran el derecho a estar acompariados durante todo
el tiempo por sus padres o la persona que los sustituya.

o A todos los padres se les debera ofrecer alojamiento, asi como la ayuda y el
animo necesarios para permanecer junto a su hijo a lo largo de todo el ingreso.
Los padres no deberan afrontar gastos extras ni sufrir una reduccion de sus
ingresos. Con el fin de participar en el cuidado del nifio, los padres deberan ser
informados sobre las rutinas de la planta y animados a participar activamente en
la experiencia hospitalaria de su hijo.

o Los nifios y sus padres tendran el derecho a ser informados de manera apropiada
a su edad y grado de comprension. Se ofertaran las medidas necesarias para
reducir su estrés fisico y psicoldgico.

o Los nifios seran hospitalizados junto a otros nifios con las mismas necesidades
evolutivas y no seran ingresados en plantas de adultos. No habra restricciones de
edad para los visitantes de los nifios hospitalizados.

o Los nifios tendran plenas oportunidades para el juego, las actividades recreativas
y educativas que sean adecuadas a su edad y caracteristicas, asi como a estar en
un entorno disefiado, amueblado, atendido y equipado en funcién de sus
necesidades.

o Los nifios seran atendidos por personal cualificado, con una formacion y unas
aptitudes que les permitan dar respuesta a las necesidades fisicas, emocionales y
de desarrollo, tanto de los nifios como de sus familiares, ademas que todo nifio
enfermo tiene derecho a recibir atencion educativa, tanto en el hospital como en

su domicilio (15).

Basado en estos derechos en Enero del 2014 el Pert ha modificado el articulo 23 del
codigo de los nifios y adolescentes orientado a proteger al nifio hospitalizado,

considerando los siguientes aspectos.
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a. A recibir la informacion de la enfermedad que adolece, acorde a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicolégico, respetando su
confidencialidad y la intimidad del menor.

b. A estar acompafiado de sus padres o apoderado, el maximo tiempo posible
recomendado por el médico tratante, durante su permanencia en el hospital sin
que ello implique gastos adicionales, el ejercicio de este derecho no debe
perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la administracion de los tratamientos
a los que tenga que ser sometido.

c. A ser hospitalizado junto a otros nifios y/o adolescentes, evitando su
hospitalizacion entre adultos.

d. A ser protegido de procedimientos y tratamientos innecesarios.

e. A la continuidad de su tratamiento y al cuidado de su integridad fisica en
ambientes adecuados libre de riesgos, a cargo del equipo de salud como de sus
familiares.

f.  Ano ser sometido a tratamientos farmacoldgicos y terapéuticos de prueba, solo
los padres o apoderados, debidamente informados de los riesgos y las ventajas
de estos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion, siempre y cuando
no sea perjudicial para la salud del menor.

g. A beneficiarse de material didactico, que las autoridades escolares pongan a su
disposicion para no obstaculizar su educacién basica en particular en caso de
una hospitalizacién prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause
perjuicio a su bienestar y/o obstaculice los tratamientos médicos a seguir

h. A disponer de locales amueblados, equipados y ambientados acorde a su edad
de modo que respondan a sus necesidades y condiciones de salud, pudiendo
habilitar sitios de recreacion.

I. A recibir ayuda psicoldgica para afrontar junto con sus padres situaciones que

pongan en riesgo su vida.

En esta modificacion, en el item b. explicita que tiene derecho a estar acompafiado de

sus padres o0 apoderado (16).
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La teorista Jean Watson afirma que: el cuidado y el amor son lo més universal, lo mas
misterioso de las fuerzas cosmicas, ellos abarcan la energia psiquica y universal. La
asistencia y el amor, con frecuencia sub estimados, son las piedras angulares de nuestra

humanidad. La cobertura de estas necesidades satisface nuestra humanidad (17).

Watson propone que las enfermeras ayuden a los pacientes a recuperar la salud a
través de acciones preventivas como el reconocimiento de habilidades de
afrontamiento y la adaptacion a la perdida,.....Watson utiliza una visién existencial
fenomenoldgica de la psicologia y las humanidades y afirma que la enfermeria es una
ciencia humana....... los pacientes precisan un cuidado holistico que alienta el cuidado
humano de la salud y la calidad de vida. El cuidado es un fenémeno universal y social.
La contribucion de Watson a la enfermeria consiste en sensibilizar a los individuos

con respecto a los aspectos humanos en el cuidado (18).

La teoria pretende ofrecer una base moral y filoséfica para la enfermeria. El objetivo
del marco encarna todos los aspectos del fendmeno salud-enfermedad. Ademas la
teoria trata todos los aspectos que intervienen en la prevencién de enfermedades y en
una muerte tranquila, lo que aumenta su grado de generalidad. Su generalidad se limita
en el énfasis de los aspectos psicosociales mas que fisioldgicos del cuidado. Otra
caracteristica de la teoria es que no ofrece direcciones explicitas sobre lo que hay que
hacer para lograr una autentica relacion cuidado-curacion (18).

En el presente trabajo, tomaré en cuenta la Teoria del Cuidado Humano de Jean
Watson ya que su propuesta es que la enfermera realice acciones preventivas como
el reconocimiento de habilidades de afrontamiento y la adaptacion a la
perdida,....desde esta perspectiva entenderemos las vivencias de la madre durante la
hospitalizacion de su hijo y lograremos una congruencia madre- enfermera que se

refleje en la calidad de una atencion humana, el cuidado humanizado
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I1l. METODOLOGIA

3.1. TIPO

La investigacion se caracteriza por ser un estudio de naturaleza cualitativa, que segun
Lucke M, André E. (19), es el tipo de estudio que “tiene un ambiente natural como su
fuente directa de datos y el investigador como su principal instrumento (...), supone el
contacto directo y prolongado del investigador con el ambiente y la situacion que esta

siendo investigada”.

El enfoque cualitativo utiliza la recoleccion de datos sin medicién numerica para
descubrir o afinar preguntas de investigacion y puede o no probar hipdtesis en su
proceso de interpretacion. El énfasis no estd en medir variables, sino en entender el

fendmeno. (20)

3.2. METODO

Se utiliz6 el método de historia de vida, porque esta metodologia permitié una
aproximacion mayor con las madres, presentando las experiencias y las definiciones

vividas e interpretadas por ellas.

El método historia de vida consiste en solicitar a los sujetos de estudio contar
experiencias de su vida, es el modo como el individuo representa los aspectos de su

pasado que considera relevantes para la situacion actual (21).

Respecto al significado del término historia de vida, la lengua inglesa dispone de dos
palabras para traducir el vocablo francés “historie”, que son “story” e “history”. En
1970, el sociologo Denzin propone la distincion de terminologia como aclara Bertaux
(22), Life Story, designa la historia de una vida de la persona que la vivid y la relata y

Life History esta reservada a los estudios de casos sobre una determinada persona,
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comprendiendo no solo su propia narracion de vida, sino también todos los tipos de
otros documentos como relatos médicos, relatos judiciales, pruebas psicolégicas y
testimonios de parientes. EL primer abordaje fue la mas apropiada para este estudio o

sea comprende la narrativa de vida de las madres.

Para Glat (21), el método historia de vida quita al investigador de su pedestal de “duefio
del saber” porque valoriza lo que el sujeto tiene que decir sobre si mismo, lo que ¢l
cree que sea importante sobre su vida. No es el investigador que tiene el control de la
situacion. Al contrario, todo el estudio es direccionado por el entrevistado, a partir de
su vision de mundo, de como vivencio los hechos y como ellos interaccionan con el
presente. Esa autora resalta que es a subjetividad natural de la autobiografia que
constituye la verdad de este género.

La diferencia fundamental del método historia de vida para otros abordajes es el
respeto que el investigador tiene por la opinidn del sujeto. El investigador acredita en
el sujeto. Y este ultimo no es visto como objeto pasivo de estudio. Al contrario, el
investigador y el sujeto se complementan y modifican mutuamente en una relacion

dindmica y dialéctica (21).

Corroborando dicha aseveracion, Camargo (23), afirma que las historias de vida
representan la mejor manera de comprender la cultura “del lado de adentro” como un
conjunto vivo regido por la armonia intensa, no como un conjunto arbitrario de
costumbres e instituciones, cuya realidad es apenas percibida; por eso cree que en las
historias de vida, lo que se pierde en confiabilidad estadistica es ganado en fructifera

interaccidn entre los datos empirico y las preposiciones tedricas.

Para Kohli (24), la construccion de una historia de vida no es una simple coleccion de
hechos de la vida individual, méas si auto-imagen estructural, el modo por el cual el
individuo representa aquellos aspectos de su pasado que son relevantes en la presente
situacion, quiere decir es relevantes en términos de intenciones (futuro-orientadas) por

las cuales el guia sus acciones actuales.
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Minayo (25), cita varios tipos de historia de vida, la completa que recubre todo el
conjunto de experiencia vivida por una persona, un grupo 0 una institucion; una
historia de vida tdpica que da énfasis a determinada etapa o sector de la vida personal
0 de una organizacion; historia oral que generalmente focaliza acontecimientos

especificos tales como fueron vivenciados por una persona o grupo social.

Camargo (23), considera que la historia de vida es bastante apropiada a estudios de
situaciones sociales, que envuelven principalmente sigilo, tornando indispensable el
conocimiento intimo de los sujetos para hacer emerger tendencias obscuras que

moldean la realidad social de diversas categorias.

La historia de vida como método comprende dos caracteristicas basicas:

a.  laexperiencia del autor usado de manera horizontal buscando encontrar patrones

universales de relaciones humanas y percepciones individuales.

b.  interpretaciones sobre el origen y funcionamiento de los fendmenos sociales, a

través de articulaciones temporales fortalecidas por las entrevistas.

Ese método preconiza que los sujetos de la investigacion relatan su vida o hechos y
acontecimientos vivenciados y que marcaran su vida. La construccion de una historia
de vida es el modo como el individuo representa los aspectos de su pasado que

considera importantes para el fenémeno social actual.

Bertaux (22), define el método de Historia de Vida como un procedimiento
metodoldgico que utiliza la historia de una vida, narrada al entrevistador tal cual fue
experimentada por el sujeto, llevando a la investigacion a enfocar el punto de
convergencia o divergencia de los seres humanos, en sus condiciones sociales, de la
culturay de la praxis, en el contexto de las relaciones socio-simbélica y de la dinamica

historica.
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Para Camargo et al. (23), la historia de vida puede tener utilidades diversas como
autobiografia, entrevista biogréfica, historia de vida como fuente complementaria de
investigacion e historia de vida como soporte de pesquisa. La historia de vida, como
soporte de la investigacion, funciona como metodologia principal, revela la red de
relaciones sociales, no es solamente una fuente complementaria de datos. Las
experiencias humanas son descritas en su dimension temporal y permiten alcanzar los
mecanismos de funcionamiento de la estructura social. Se respeta la individualidad y
especificidad del actor, por eso su discurso es descompuesto, reagrupado e
interpretado. Este proceso puede ser de acuerdo con el contexto social en que se

desenvuelve.

Pujadas apud Rodriguez, et al. (26), refiere que, utilizar la historia de vida como
método, implica reconocer que la misma es una de las connotaciones del sentido
comun al lenguaje in-comun. Para este autor, hablar de historia de vida presupone que
la vida es una historia, que una vida es inseparablemente el conjunto de los eventos de

una existencia individual concebida como una historia.

Las madres como sujetos formularan reflexiones sobre su vida, en cuanto narra en el
contexto del presente, liberando su pensamiento critico, que ademas de seleccionar los
hechos determina el significado atribuido a ellos, realizando un verdadero balance de

su vida.

La utilizacion de la historia de vida segun Chizzotti (27), fue introducido en el medio
académico en 1920, en Chicago y fue desarrollado por Znaniescki, en la Polonia, en la
década del 60. Es muy utilizada en la sociologia, antropologia y psicologia y en los
ultimos afios ha sido muy utilizada en las investigaciones en las areas de educacion y
enfermeria. Cabe registrar que el método de Historia de vida en el &rea de la salud fue
utilizada por Glat (psic6loga brasilera, 1989 y 1993) con mujeres deficientes mentales

y con madres después del parto, en estudios de maestria y doctorado.
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En el Brasil, en el area de enfermeria este método comenz6 a ser divulgado en la

década de 90 en la construccién de disertaciones y tesis con diversos objetos teoricos,

conforme se puede observar en el cuadro a seguir:

ANO

AUTOR

TEMATICA

Tipo estudio

1995

SANTOS, R. S.

La maternidad de nifios especiales.

Tesis de

doctorado

1995

HUMEREZ

La atencion brindada al paciente con
enfermedad, teniendo la experiencia de
vida de los propios sujetos.

Tesis de

doctorado

1996

SILVA, M. G. A A

El paciente renal crénico y su
adaptacion a la nueva condicién de
vida.

Disertacion de

maestria

1997

ASSAD, L. G.

La actuacién de la enfermera con
pacientes de trasplantes renales.

Disertacion de

maestria

1997

Goncalves, L. R. R.

Percepcion de la mujer sobre las
enfermedades de transmision sexual

Disertacion de

maestria

1998

SANTOQOS, I. M. M.

La mirada de la madre en el
desarrollo de su hijo de 0 a 12 afios
residentes en una favela

Disertacion de

maestria

1999

RUBIO, S. A. R.

Percepcion de las madres de nifios
con anomalia congénitas sobre la
atencion en el pre natal y pos parto en
Rio de Janerio/Brasil - Piura/Per(

Disertacion de

maestria

2000

RIBEIRO, M. G.

La percepcion de la gestantes VIH
positivo en relacibn a su suero
positividad

Disertacion de

maestria

2000

MARQUES, C. O.

Percepcion de las promotoras de
salud sobre su papel social y sus
relaciones desarrolladas con las
instituciones de salud y la comunidad
de Villa el Salvador

Disertacion de

maestria

2001

MALUHI, M.

La percepcion de la mujer
profesional del equipo de enfermeria
como paciente en el examen
ginecologico.

Disertacion de

maestria

2001

VASCONCELOS,

La percepcion de la enfermera
obstetra sobre el cotidiano de su
practica asistencial.

Disertacion de

maestria

2001

CHAMILCO, R. A.
S. 1

Précticas obstétricas adoptadas por
parteras tradicionales.

Disertacion de

maestria

2002

SPINDOLA, T.

El cotidiano de la mujer madre-
trabajadora de enfermeria.

Tesis de

doctorado
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2003 SANTOS, C Gestante de alto risco y la Teoria
Transcultural de Enfermeria de
Madeleine Leininger.
2003 NUNES, H. H. M El cotidiano de las madres insertadas Disertacion de
en el método “mama canguro maestria
2003 SILVA, L. R. Los factores sociales y culturales que [Tesis de
interfieren en el tratamiento de la sifilis
L doctorado
en la vision materna.
2003 RODRIGUEZ, Y. E. | Violencia conyugal contra las mujeres [Tesis de
doctorado
2004 DIAS, . M. A. V. El profesional de enfermeria frente al [Tesis de
nacimiento del nifio con malformacion doctorado
congeénita.
2005 SAO BENTO, P. A Rasgando el verbo: la voz de mujeres [Disertacion de
sometidas a episiotomia .
maestria
2006 ALVES, A. M. A. La lactancia materna del pre termino en [Tesis de
un hospital amigo del nifio doctorado
2006 WYZYKOWSKI, C La mirada materna acerca de la UTIP |Disertacién de
maestria

En el Perq, el afio 2002 Cruz utiliz6 también el método historia de vida, posibilitando
la vision del mundo de las mujeres embarazadas afectadas por la violencia conyugal;
en el 2003 Marquina y Guadiamos también utilizaron el método para conocer la
cotidianidad de vida de los adolescentes del centro de adaptacion social Hogar San

José en relacion al maltrato intra familiar que son victimas.

3.3. SUJETOS DE ESTUDIO

Los sujetos de la investigacion fueron 17 madres de nifios hospitalizados en el Servicio
de pediatria del Hospital 111 Cayetano Heredia — Piura, que voluntariamente aceptaron
participar de la investigacion después de haber sido informado sobre esta
investigacion, firmando el término de consentimiento libre e informado; del total de
entrevistas se desestimd 4 por no poderse codificar lo escuchado (llanto) por ser

entrevistas muy cortas (ANEXO 2).
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Los sujetos de estudio tuvieron su identidad sigilosamente preservada, no fueron
adoptados criterios de exclusion porque segln Bertaux (22), cuanto mas diverso es el
grupo investigado, mayor la probabilidad de describir todas las posibilidades del

cotidiano de los sujetos de estudio.

El tamafio de la muestra fue determinada en base a las necesidades de informacion,
por ello, uno de los principios que guiaron el muestreo fue la saturacion de datos, esto
es hasta el punto en que ya no se obtuvieron nueva informacion y esta comienza a ser
redundante (22).

Las madres participantes fueron citadas en el estudio por un nombre que ellas
escogieron; las edades de las madres entrevistadas varian de 19 a 43 afios; 8 de ellas
casadas, 4 en condicion de convivientes, 1 madre soltera; el grado de instruccién que
manifestaron fue el siguiente: sin estudio 1, primaria completa 2, secundaria 5, técnico
superior 2, superior incompleta 2 superior 1; la ocupacion que desempefian es: ama de
casa 10, secretarias 2 y estudiante 1; el nimero de hijos varia de 1 a 5; los nifios de
las madres entrevistadas eran usuarios con larga estancia hospitalaria debido a las
complicaciones de sus patologias y/o hospitalizaciones frecuentes; dentro de los dafios
en su salud tenemos: neumonia con antecedentes de paralisis cerebral infantil, mal
formacién congénita como: hidrocefalia, trisomia 21, labio leporino; varicela
complicada, derrame pleural, pos operados de obstruccion intestinal, insuficiencia
renal cronica, hemorragias intracraneanas, sindrome febril de etiologia a determinar,

como consignamos en el cuadro siguiente.
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DATOS DE LOS SUJETOS DE ESTUDIO

SEUDONI EDAD | ESTAD GRADODE | OCUPACION | DX DEL NINO N°

MO 0 INSTRUC HOSPITALIZA DE
CIVIL CION DO HIJOS

Yulisa 22 afos | Convi | primaria Su casa HTEC 1
viente

Ysabel 24 afios | Casa | secundaria Su casa IRC 3
da

Luz 29 afios | Casa | secundaria Su casa Neumonia 4
da

Elizabeth | 27 afios | Solte | Superior Su casa Hidrocefalia 3
ra incompleta L. leporino

Marleni | 41 afios | Casa | primaria Su casa Vararicela 3
da Complicada

Pascuala | 43 afios | Casa | Sin Su casa Trisomia-21 5
da escolaridad Neumonia

Laura 38 afos | Casa | Superior Su casa PCI 3
da técnico Neumonia

Monica | 19 afios | Convi | Superior Su casa Obstruccion 1
viente | incompleta Intestinal

Ana 36 afios | Casa | superior Su casa Cancer 3
da

Noeli 28 afios | Convi | Sup. Su casa Derrame 1
viente | incompleta Pleural

Yor 26 afos | Convi | secundaria Su casa Apeéndice 4
viente 4

Mariela | 32 afios | Casa | secundaria Su casa IRC 3
da 3

Tatiana | 35afios | Casa | Sup técnico | Su casa Sind. Febril 2
da 2
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3.4 ESCENARIO DE ESTUDIO.

El escenario de estudio fue el servicio de pediatria del Hospital 111 José Cayetano
Heredia Piura, donde la investigadora desarrolla actividades profesionales lo que
facilité la aproximacion a los sujetos de estudio en el local de trabajo por lo que se

constituyo en un foco de interés de la investigadora

En 1972 se inici6 en Castilla, Piura la construccién del Hospital Regional “Cayetano
Heredia” entre las avenidas Guillermo Irazola e Independencia. Siendo inaugurado el 2
de octubre de 1974. Durante el gobierno del general Juan Velasco Alvarado, lo que
motivo el cierre del antiguo Hospital de Belén también ubicado en Castilla, que fue

creado desde los primeros afios de la colonia.

En el primer gobierno de Alan Garcia se integrd los hospitales del Ministerio de Salud
con los del Seguro Social, quedando desde entonces bajo la administracion del IPSS
Instituto Peruano de Seguridad Social que posteriormente cambio de denominacion a
ESSALUD por ley 27056 del 28 de Enero de 1999.

El Hospital I1l Cayetano Heredia es la institucién de mayor complejidad de la Red
Asistencial de la Gerencia departamental Piura y la Regién Grau, por ende un hospital
de referencia regional; ubicado en la avenida Independencia S/N Miraflores -Castilla;
brinda servicios de atencion basica y especializada, en las areas de: emergencia,

Consulta externa, hospitalizacion.

En el area de hospitalizacion cuenta con los servicios de Medicina General y
especializada, Cirugia general y Ginecologia, Cirugia especialidades, Pediatria,
Neonatologia con sus areas de ( UCI neonatal, prematuros, intermedios, alojamiento
conjunto) , UCI, UCINES, Emergencias adultos con sala de topico, reposo y UCE,

Emergencia Pediatrica, obstetricia. También tiene convenios con universidades.
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Dentro de este contexto el servicio de Pediatria, funciona en el cuarto piso del Hospital
I11 José Cayetano Heredia, donde se brinda atencion orientado al aspecto recuperativo
y rehabilitacion, divididos en Pediatria Clinica para nifios de 1 mes de vida a 14 afios
y Cirugia Pediatrica mas especialidades para nifios de 1 mes a 12 afios 11 meses 29
dias. Siendo los servicios de emergencia, consulta externa, centro quirurgico las

puertas de acceso a este servicio.

Las camas presupuestadas son en nimero de 18, cuyo uso es funcional, tanto para
clinica como para cirugia y especialidades. Contamos con unidades de aislamiento
por transmisibilidad y por proteccion o aislamiento invertido ademas de un topico
adicional para pacientes con quemaduras. Existiendo una brecha entre la oferta y la

demanda en el recurso de enfermeria.

Los nifios hospitalizados estdn acompafiados de un cuidador acompafiante asumiendo
este rol el familiar méas cercano, papa, mama, abuelos o hermano (a) mayor; quienes
reciben orientacion que integre su estancia (aun con falencias), un pase que facilite su
permanencia las 24 horas y charlas educativas en temas de salud. Cabe destacar que

para evitar el hacinamiento se ha disminuido el nimero de camas por ambiente.

En material e insumos hay un abastecimiento en cantidad adecuada, algunas veces no
son de buena calidad (jeringas- espadrapo). En bioseguridad se cuenta con
dispensadores de jabdn en topicos, bafios del personal, ambientes que tienen lavatorios
ya que no se dispone de estos en todos los ambientes. Se realiza la clasificacion de
residuos, utilizando el color adecuado de bolsa, asi como recipientes para material

punzo-cortante, aln se continla descartando las agujas encasquetadas.
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3.5 RECOLECCION DE DATOS:

La técnica que se utilizo para la recoleccion de datos fue la entrevista abierta, que
consiste en establecer una interaccion social, constituye la trama de las relaciones
humanas, en un proceso de comunicacién donde se confrontan, por un lado, el
investigador con su proyecto definido y, por el otro, el entrevistado que viene
aceptando participar de la propuesta, relata algo de su existencia de acuerdo con las
demandas del investigador. Es un trabajo de interpretacion bajo las interpretaciones
que el entrevistado tiene sobre hechos que marcaron su vida. El investigador en
realidad, no direcciona la entrevista, primando en el entrevistado el papel de sujeto

que conduce el proceso.

El método de Historia de Vida se distingue de otras formas de investigacion por tener
como fuente de datos los relatos, utilizando para esto no solo la entrevista abierta sino
también cuestionarios o entrevistas semi-estructuradas pues en estas técnicas, a pesar
de la intencion en “oir al sujeto”, el investigador selecciona y restringe los temas que
seran abordados. La Historia de Vida, por otro lado, al utilizar a entrevista abierta,
permite que la conduccion del estudio sea dada por los propios participantes, a partir
de su visién de mundo. En lugar de responder preguntas predeterminadas los sujetos
son libres para manifestar sobre aquello que consideran relevante en su experiencia, la
forma como vivenciaron los acontecimientos narrados y como eso influye en el

presente (26).

Algo muy significativo en este método es la interaccion entre sujeto de estudio y el
investigador. Como la entrevista es abierta, eso permite al entrevistado dar un relato
sobre su vivencia. Es a partir de este relato que las posibilidades de didlogo surgen,
principalmente la oportunidad para que ambos cuestionen y reflexionen, ya que, al
relatar su vida, la persona realiza junto al investigador un analisis de ella, prospectiva

y evaluativa. (26).

La escucha respetuosa intenta captar la especificidad del mundo personal. En esa

perspectiva, el investigador es, antes que nada un aprendiz de la verdad del otro. ahora,
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la interaccion es por naturaleza irreductible. ;Como alcanzar la vision que el otro tiene
de si y de su mundo? Solamente por el didlogo. La dimension del didlogo de la
investigacion constituye la garantia de la adecuacion del discurso producido en ese

encuentro (27).

En ese sentido, Santos et al (28), afirman que en el método Historia de vida consiste
en una entrevista abierta, es decir, sin un formulario de preguntas predeterminado, en
el cual se pide al sujeto para hablar libremente sobre su vida, un determinado periodo
0 aspecto de ella. A partir de sus declaraciones, el entrevistador ira formulando
cuestiones o tejiendo comentarios para aclarar o profundizar determinado punto, sin
embargo la direccion de la conversacion y los topicos a ser abordados son escogidos
espontaneamente por el sujeto de estudio.

En esa dinamica, la historia de vida permite al informante retomar su vivencia de forma
retrospectiva, con una exhaustiva interpretacion. En ella generalmente acontece la
liberacion de un pensamiento critico reprimido y que muchas veces nos llega en tono

de confidencia.

Los relatos de los sujetos de estudio fueron recogidos personalmente por el
entrevistador, configurando de esta forma, documento primario. Fueron desarrolladas
en una sala de la institucion, el ambiente de topico de aislados y si tenian una patologia
que necesite aislar la entrevista se realizd en su propio ambiente, dado el tiempo de
permanencia del sujeto de estudio habia cierta familiaridad entre el entrevistado y el
entrevistador con la presencia del sujeto de estudio y del investigador, se escogié un
horario entre las 19 y 21 horas la noche de pre alta ( por ser el espacio de tiempo de
menor tension para el cuidador) Fueron realizadas en el periodo del 1 al 30 de junio.
Las mismas que se perdieron por que se dafio el celular donde se grabaron las
entrevistas, viéndome abligada a realizar nuevas entrevistas en el periodo del 15 de
agosto al 10 de setiembre del 2014.

Bertaux (22), recomienda que es necesario que haya una ambientacion o contacto

previo del investigador con el escenario de su investigacion para que suceda una
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aproximacion entre entrevistado y entrevistador. Segun el autor eso facilita el trabajo
a su vez el entrevistado contara su historia de vida con més facilidad. En esos relatos
varios aspectos pueden ser revelados, incluso acontecimientos intimos, la privacidad
facilita y evita cualquier constrefiimiento. Cuando el entrevistado se familiariza con el

entrevistador él cuenta su historia con més facilidad.

En ese sentido, mi ambientacion ocurrio en el servicio de hospitalizacién de pediatria
donde laboro, previamente se invitd a la mama del nifio en condiciones de alta con
estancia hospitalaria prolongada y/o hospitalizaciones repetidas, para participar de la
entrevista, dandole a conocer el objetivo del mismo y acordar el horario, las mismas

que se realizaron fuera del horario de trabajo

Antes de iniciar la entrevista el sujeto de estudio fue informado sobre los objetivos de
la investigacion, garantizandoles la privacidad, confidencialidad y anonimato de las
informaciones grabadas, la libertad y el respeto para no responder lo que considere
indiscreto o innecesario y finalmente se solicité la firma respectiva del consentimiento
informado (Anexo2). Bertaux (22), resalta, la importancia de informar al sujeto de
estudio, el interés del investigador sobre el tema de estudio, sea personalmente, sea

por un intermediario, en el momento del primer contacto.

En los momentos que antecedieron la entrevista, algunos sujetos de estudio se
mostraron desconfiados, ansiosos, preocupados por el contenido de la entrevista, y en
hablar cosas que considerasen importantes para el entrevistador. Inmediatamente,
fueron orientadas a hablar lo que considerasen importante para ellas y para la vida de

ellas, aclarando que todo lo que ellas dijeran, con certeza, seria relevante.

Asimismo, antes de iniciar la entrevista aclare que la entrevistada tenia libertad para
hablar sobre lo que voluntariamente desee manifestar, que era el momento a través de
la entrevista de exteriorizar la experiencia, las vivencias durante la hospitalizacion de
su hijo (a). EIl objetivo de la conversacién inicial sobre la investigacién y la
disponibilidad de varias opciones tuvieron la finalidad de hacer con que el sujeto de

estudio iniciase su discurso por acontecimientos mas representativos de su vida. Pedi
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gue me contase todo sobre su experiencia. Todo sobre la hospitalizacion de su nifio.
Todo aquello que también tuviese relacion con eso. Se solicitd que reflexione desde
su infancia hasta los dias actuales y que estableciese relaciones con otros
acontecimientos marcantes de su historia de vida y de su condicién de madre. A partir
del momento en que la pregunta norteadora de la entrevista fue hecha, dieron su relato,

tal como considero importante.

De acuerdo con la orientacion metodologica, las entrevistas iniciaron siempre con la
pregunta: “hable de lo que usted considera importante respecto de su vida a partir de
que su hijo fue hospitalizado” y termin6 cuando la entrevistada considero que no habia

nada més que relatar en aquel momento. (Anexo 1).

El clima durante las entrevistas transcurrié de modo informal y en determinados casos
bastante descontraido. La receptividad fue excelente, al inicio de la entrevista percibi,
cierto temor por parte de los sujetos de estudio en funcion de la ansiedad sin embargo,

con la continuidad de la entrevista el nivel de la ansiedad disminuyo.

El comportamiento durante la entrevista vario de acuerdo con las caracteristicas de
cada sujeto de estudio, la complejidad de la situacién, la capacidad de afrontamiento,

desde esta perspectiva fueron dos los comportamientos identificados:

o Interés en demonstrar relajacion, aceptacion de la problematica y demonstrar
que habian superado la fase inicial de negacion y que convivia con la situacion
con naturalidad.

o Nerviosismo, tension y dificultad en hablar al respecto de lo que estaban

sintiendo y alguna termind en llanto.

Durante la entrevista se utilizaron estrategias Utiles como son las tacticas de animacion,
elaboracion y aclaracion. Con la primera se pretendio transmitir el interés por parte
nuestra por lo que la entrevistada iba contando y se consiguié mediante expresiones
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como “ya”, “ah”, afirmar con un movimiento de cabeza, etc. Las segundas fueron muy
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utiles para que el entrevistado clarificara y ampliara la informacion, se utilizaron
formas verbales como: “;podria decirme mas sobre eso?, ;quiere afiadir algo mas?
Con la tercera, se pedia constantemente a los entrevistados que clarificaran lo que
habian dicho, hasta que estabamos seguros de lo que el sujeto de estudio queria decir

exactamente.

En algunos momentos, senti la necesidad de estimular a los sujetos de estudio para
hablar méas sobre determinados aspectos abordados por ellas y la necesidad de traer
nuevamente la pregunta norteadora para que continien hablando de su historia.
Atkinson (29), comenta que algunas personas necesitan solo de un impulso y de un
oido atento para traer su historia de vida hasta el fin. Sin embargo otras necesitan de
preguntas periddicas para continuar relatando su historia.

Santos et al (28), recomiendan que el entrevistador “no debe traer a flote ningin tema
que no haya sido mencionado por el entrevistado” Caso el entrevistado aborde
determinado asunto superficialmente, el entrevistador debe estar atento y estimular a
hablar mas sobre el asunto.

La duracion de las entrevistas no fue estipulada rigidamente, durante la realizacién de
las mismas verifique que la duracién vario entre 20 minutos a 1 hora 30 minutos.
Santos et al (28), afirman que no hay duracion limite para que la entrevista transcurra,
pudiendo variar de acuerdo con la persona que cuenta la historia y acaba cuando el
sujeto de estudio no tiene nada mas que manifestar. Algunas veces estas
circunstancias pueden haber servido como un desahogo. Respecto a eso Atkinson (29),
comenta que: para la gran mayoria de las personas dividir las historias de vida es
cualquier cosa que ellas realmente quieren hacer. Todo lo que las personas necesitan

es de alguien para escucharlas o alguien que muestre interes en sus historias.

Después de cada entrevista, preguntaba a los sujetos de estudio si les gustaria oir la
cinta o leer el material después de transcritos para ver si alguna cosa necesitaba ser
agregada u omitida, conforme recomienda Atkinson (29). No fue posible porque

estaban deseosos de volver a casa.
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Al término del proceso de entrevista, agradecia la participacion de los sujetos de
estudios, comentando lo importante y significativo que era para mi la experiencia
de poder compartir con ellos su historia de vida. También, pude observar que los
sujetos de estudio estaban sosegados y que toda la angustia y ansiedad inicial habian
sido sustituidas por tranquilidad. Algunas, incluso, agradecieron la oportunidad de
hablar, refiriendo a la entrevista.

Las entrevistas fueron grabadas previa autorizacion del participante, garantizandose
el anonimato recomendado en una investigacion cientifica, las mismas fueron
transcritas textualmente. Se utilizd el audio a fin de obtener mayor fidelidad de los
datos ya que la reproduccion a través de la memoria y las anotaciones son menos
confiables. Bertaux (22), recomienda que la transcripcion de las entrevistas debe
ejecutarse inmediatamente, lo que permitira al investigador organizar las ideas en

relacién a cuestionamientos y al punto de saturacion.

Atkinson (29), recomienda que después de la transcripcion, el entrevistador deje las
preguntas y comentarios del entrevistador y otras repeticiones fuera y que solamente
las palabras de las personas que cuentan la historia permanezca, de modo que ella se

torne mas fluyente.

Sin embargo Poiner et al (30), recomienda que el escrito sea la reproduccion fiel de lo
hablado. El discurso asi realizado reproduce fielmente el discurso registrado, con sus
repeticiones, y su eventuales errores de lenguaje, las pausas, suspiros, etc. Las
interpretaciones o preguntas del entrevistador son igualmente anotadas con fidelidad,
en el momento en que ocurrieron. Cada entrevista se le coloco la fecha sefialada y su

duracion.

Después de cada transcripcion de las grabaciones de voz, escuche nuevamente la
grabacion mientras leia la transcripcion, para tener certeza de que no hubo omision,
como recomienda Poiner et al (30), que a través de la re escucha, nos aseguramos de

que el escrito es la reproduccion fiel de lo hablado. Ademas cuanto mas proximo el
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entrevistador este del propio texto mas facil serd para identificar las categorias
interpretativas y entender, mejor el modo como la historia fue contada.

En el andlisis sobre la historia de vida de las madres nos permiti6é encontrar bases para
determinar el referencial teorico que respondiese al contenido de los relatos, pues en
el método Historia de vida el referencial tedrico es determinado a partir de las historias
de vida. De acuerdo con Santos et al (28), a veces el referencial tedrico cambia en
funcion del analisis de los relatos.

3.6 ANALISIS DE LOS DATOS

El andlisis de los datos se inicio después de la transcripcion de cada entrevista, en caso
de duda sobre la palabra debido a una falla en la grabacion la misma fue omitida y
representada por puntos suspensivos. El tratamiento de los datos consistio en la
sistematizacion de la informacién con vista al analisis e interpretacion de los

resultados.

Se describid inicialmente la dinamica de tratamiento de los datos para caracterizar las
categorias tematicas. Se opto por el tipo categorial tematico, por considerar una técnica
que permite la identificacion de “nucleos de sentido”, elementos de significacion
constitutiva de los mensajes que componen la comunicacion y cuya presencia o
frecuencia de aparicién puede significar alguna cosa para el objetivo analitico escogido
(29). Fue procesado en cinco principales etapas, asi presentado

apenas para efectos didacticos porque algunas de ellas, en la practica, pueden ocurrir

simultaneamente:

a.  Trancripcion de todo el contenido recepcionado en el grabador de voz del
celular.

b.  Lectura minuciosa de todo el material transcrito.

c.  Lectura integral del relato de cada madre sujeto de estudio, sobre los temas

trabajados para sentir lo que habia de semejante 0 no en sus expresiones.
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d.  Destaque de las ideas centrales traidas por las madres, relacionadas a cada
cuestion, que se identificaron a través de codigos (colores) que las representaban.
Es importante registrar que para agrupar las categorias, utilizamos una técnica
de colorido computacional, que garantice credibilidad a la separacion de los
relatos, y al mismo tiempo facilitar la identificacion de las ideas centrales. Esto
equivale a decir, construir un mapeo de las ideas significativas constantes en los
relatos, identificadas por colores diferentes, lo que nos permitio la clasificacion
de las caracteristicas comunes. Al final de este primer procedimiento, se tuvo
una identificacion de los nucleos tematicos configurdndose de esa forma, la
determinacion de las categorias de analisis.

e.  Consisti6 en el recorte de las informaciones que compondran las categorias

elaboradas a partir del referencial tedrico y de la investigacién empirica.

Después de la sistematizacion de las informaciones obtenidas, el analisis de los datos
e interpretacion de los resultados fueron realizadas a través de la articulacion entre los
datos identificados en el material empirico y el referencial tedrico de la investigacion,
en ese sentido el método historia de vida es bastante flexible y no impone ningtn

método especifico para el analisis de contenido.

Segun Bertaux (22), y en concordancia con la modalidad de life story, no hubo
necesidad de comprobar los datos relatados, pues es importante en este método
considerar la vision de mundo y la experiencia narrada tal cual fue vivenciada por el
sujeto, llevando la investigacion a enfocar los puntos de divergencia o convergencia
de los seres humanos, respetando la individualidad y la especificidad del actor social,
bien como su veracidad conforme es relatada e interpretada por el propio sujeto de

estudio.

Las categorias emergieron del propio relato de los sujetos de estudio, o sea fueron
construidas configurando las tematicas encontradas y respetando la veracidad de las
historias de vida narradas. Santos et al (28), afirma que los datos surgidos en las
entrevistas deben ser agrupados en categorias de analisis o ndcleos tematicos, ellos son

productos de los relatos por lo tanto no son pre establecido por el investigador.
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Los nucleos tematicos van surgiendo a partir de las “verdades individuales” de la
persona y representan la totalidad del grupo. Se toma en cuenta que el individuo es
producto de su medio y acaba siendo el reflejo individual de una realidad colectiva.
Por eso, Glat (21), afirma lo siguiente “Es por lo tanto a través de los relatos de

historias de vida que se puede caracterizar la practica social de un grupo”.

Inicialmente, a partir de la lectura exhaustiva de los relatos y escucha de las
grabaciones se buscd identificar en las expresiones de los sujetos de estudio aspectos
destacados en el texto considerados relevantes entonces, se pasd a buscar en las
entrevistas, partes de los relatos que se aproximaran o guardaran similitud, dando paso,
por lo tanto a la codificacion, lo que origind 8 categorias preliminares o unidades

temaéticas que fueron.

a.  Tolerancia al estrés- respuesta de afrontamiento- temor y desesperanza al
enfrentar algo  desconocido como la hospitalizacion de un hijo y su pronostico.
(Rojo): (repuesta a la percepcion de una amenaza que Se reconoce
conscientemente como un peligro).

b.  Principios vitales- congruencia de las acciones con los valores y creencias -
sufrimiento espiritual. (Verde claro): deterioro de la capacidad de experimentar
e integrar un significado y proposito de la vida mediante la conexién con uno
mismo.

c.  Rol / relaciones — relaciones familiares- alteracién de los procesos familiares.
(azul claro) (cambios en las relaciones o funcionamiento familiar).

d.  Rol/ relaciones- rol de cuidador- sobre esfuerzo en el rol del cuidador. (Naranja)
(patrones de conducta socialmente esperados de las personas que brindan
cuidados sin ser profesionales de la salud).

e.  Promocién de la salud- manejo de salud- conducta generadoras de salud.
(Granate)

f.  Alteracion en el mantenimiento de la salud. (amarillo)

Satisfaccion con los servicios recibidos. (Azul oscuro)

Insatisfaccidn con los servicios recibidos. (Negro)
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Después de haber codificado, hubo que realizar varias lecturas de las entrevistas,

buscando asociarlas a las unidades teméticas siendo reagrupadas, considerandose la

convergencia y divergencia del significado. Este proceso es denominado segun

Bertaux (22), como analisis comparativo (por temas). De esta forma a partir de la

recodificacion surgieron 4 categorias teméticas o categorias analiticas con sus

subcategorias:

1. Rol de relaciones.

o

o

Alteracion de los procesos familiares: en sus diferentes manifestaciones
organizacional, afectiva, social, econdémica.

Roles de cuidador:

Riesgo de cansancio en el desempefio del rol de cuidador.

Desempefio del rol:

Desempefio inefectivo del rol.

Desempefio efectivo del rol.

2. Afrontamiento y tolerancia al estrés: las diversas respuestas al estrés.

o

B

Respuestas de Afrontamiento:

Ansiedad.

Miedo

Temor.

Duelo anticipado.

Impotencia.

Afrontamiento familiar inefectivo.

Principios vitales:

Congruencia de las acciones con los valores y creencias.
Sufrimiento espiritual.

Creencias

Disposicién para mejorar el bienestar espiritual

(Insa) satisfaccion con los servicios recibidos.

Satisfaccion

Insafisfaccion.
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IV. CONSIDERACIONES ETICAS Y DE RIGOR CIENTIFICO

La investigacion cualitativa estuvo basada en criterios que tienen como finalidad
asegurar la calidad y la objetividad de la Investigacion. Considerandose los siguientes
criterios (26, 30).

En relacion al rigor:

Credibilidad:

Es el incremento de la posibilidad de reducir los resultados a través del compromiso
del investigador con el informante en el transcurso de la investigacion. Se dio
cumplimiento a dicho criterio al analizar a profundidad los datos recopilados de la
informacién brindada por los entrevistados y se obtuvieron resultados confiables,

rescatandose lo esencial de los testimonios.

Aplicabilidad:

Se busca aplicar los hallazgos significativos en otros contextos donde se encontraran

personas pasando por experiencias semejantes.

La presente investigacion sirve como referencial en otras investigaciones donde se
aborden temas relacionados al contenido tematico y por tratar un fenémeno prevalente
en nuestra sociedad cumpliéndose de ésta manera la aplicabilidad presente en toda

investigacion cientifica.

Auditabilidad:

Referida a la comprension de los diferentes momentos y la Idgica del trabajo de
investigacion por otros lectores o investigadores. Este criterio en el presente informe

de investigacion se cumplio en la medida que se describa detalladamente el abordaje
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metodoldgico con los éxitos y limitaciones hallados en el trabajo de campo y en el
momento del analisis de los datos.

Confirmabilidad:

Garantiza que los hallazgos, conclusiones y recomendaciones estén apoyados por los
datos y que exista la evidencia actual, al mismo tiempo se debe apoyar en la opinion
de expertos (31).

La confirmabilidad

Fue aplicada en el momento de elaborar las conclusiones finales, tomandose en cuenta
los hallazgos basados en el previo analisis de los datos; contandose ademas con la

asesoria de docentes expertos en este &ambito de investigacion.

EN RELACION A LA ETICA:

Consentimiento Informado:

Para la realizacion del estudio se solicitara autorizacion al sujeto de la investigacion

para la realizacion del estudio; en el cual deberan constar las firmas del entrevistado,

investigadores y asesor de la investigacion.

Se cumpli6 con este criterio en el momento que se solicito las firmas de los sujetos de

estudio que voluntariamente aceptaron participar en la investigacion.
Privacidad:

Se mantendra el anonimato de las entrevistas desde el inicio de la investigacion.

Este criterio fue cumplido al no revelarse los nombres de los entrevistados.
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Confidencialidad:

Se refiere a que los secretos expuestos por las colaboradoras no pueden ser revelados

y las grabaciones seran confidenciales, utilizadas so6lo para fines de investigacion.

Los relatos de las madres fueron grabados y se manejé confidencialmente

usandose sélo para fines de investigacion.

V. ANALISIS TEMATICO.

El andlisis de contenido tematico, es un conjunto de técnicas de analisis, no se trata de
un instrumento, sino de un abanico de Utiles; 0 mas exactamente de un solo (til, pero
caracterizado por una gran disparidad de formas y adaptable a un campo de aplicacién
muy extenso: las comunicaciones. Berelson argumenta que es necesario descomponer

la informacion para que el analisis sea valido (32).

El andlisis del contenido el analisis del discurso, permiten un acercamiento a las
formas de comunicacion y escudrifiar en la ideologia que se oculta tras el lenguaje;
La tradicion socioldgica y antropoldgica aportan de esta manera metodologias

singulares que permiten conocer el contexto donde surgen los fendmenos (33).

El analisis de las entrevistas realizadas a las madres para conocer sus vivencias durante
la hospitalizacion de sus hijos, nos permitié captar a través de sus expresiones las
experiencias positivas, negativas, dificultades, expectativas, los reajuste en la
dindmica familiar, personal y de interaccion; al mismo tiempo las diversas emociones
que desencadena el tener un hijo(a) hospitalizado, las dificultades y la responsabilidad
que le ha tocado vivir durante este episodio de sus vidas, el aspecto humano que se
desarrolla alrededor de estos hechos, situaciones en los que se pone a prueba la

sensibilidad de las personas.

La positividad o negatividad de estas experiencias vivenciadas tanto en el nifio como

en la madre tienen estrecha relacion con el componente psicoldgico y conductual que
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conforman la personalidad, lo que influye en alguna medida en la interrelacion

terapedtica.

Estos resultados nos invita a los profesionales de la salud a reflexionar sobre el
contenido humano de nuestra atencién mas alla de un buen trato, replantear el cuidado
que ofertamos al usuario de tal manera que trascienda para que sea un cuidado holistico

centrado en la familia.

Como resultado de los andlisis de las entrevistas realizadas, se identifica los siguientes

nucleos tematicos o categorias y sub categorias.

51 ROL Y/RELACIONES:

EL ROL.: El rol social es un determinado conjunto de pautas de conducta relacionadas
entre si , que se agrupan en torno a la funcion social. En el rol social la persona se

representa a si misma, ademas este rol social no es ficticio ni temporal (34).

Los roles se llaman sociales porque representan uniformidades de conducta
compartidas por mucha gente. La personalidad social es esencialmente el sistema total
de los roles por los que el individuo trata con la sociedad, este no inventa su forma de
obrar, actia como se prevé que va actuar. La persona representa roles
institucionalizados en los grupos basicos familiar, econémico, recreativo, educativo y
politico de su comunidad. Tres elementos determinan como se va a cumplir el rol: la

situacion, la funcion y el grupo (34).

El rol de cada uno de los individuo van cambiando durante el lapso de su vida y de su
convivir que se encuentran en diversos roles como el de los educadores o profesores,

puede ser padre, hermano, primo, sobrino, hijo, nieto, amigo entre otros (34).
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En suma una persona puede desempefiar varios roles simultaneamente ya que cada uno
de estos roles van en funcion a las relaciones que establece con las personas de su

entorno ya sea familiar, laboral, comunitaria.

LAS RELACIONES:. La conexion de los roles con los demas son complementarios,
en este sentido se puede decir que las relaciones en la sociedad son mas relaciones de
roles que relaciones de personas. las personas interiorizan a una norma o pauta social
hasta el punto de considerarla como parte integrante de su personalidad que se aplica
en la evolucion de socializacion en el cual las personas aprenden a integrarse a una
sociedad determinada y asi la sociedad o el estatus de cada uno logra transmitir su

cultura a través del tiempo (34).

El presente estudio refleja las conexiones y vinculos que se dan dentro del grupo social
Ilamado familia, las modificaciones, reajustes y repercusiones de la hospitalizacion de

un integrante dependiente parcial o totalmente de los progenitores.

La familia es un grupo de personas unidas por vinculos de parentesco, ya sea
consanguineo, por matrimonio o adopcién que viven juntos por un periodo indefinido
de tiempo. Constituye la unidad basica de la sociedad. En este nlcleo familiar se
satisfacen las necesidades mas elementales de las personas, como comer, dormir,
alimentarse, etc. Ademas se prodiga amor, carifio, proteccion y se prepara a los hijos

para la vida adulta, colaborando con su integracion en la sociedad (35).

El Rol de Relaciones se define como conexiones y asociaciones negativas y positivas
entre  personas o0 grupo de personas y los medios por los que se demuestran tales

conexiones (36).

Este rol de relaciones dentro del seno familar no es otra cosa que la interaccion
interpersonal multidireccional de los miembros de la familia, dependiendo del tipo de
familia; con un interés comin en sentido de apoyo, dependencia, colaboracion en sus

diferentes dimensiones social, econémico, afectivo, psicolégico del tal modo que le
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den funcionalidad a este grupo de personas, que ademas comparten un espacio y

también un tiempo. Dentro de este contexto cada integrante cumple un rol dandose

asi las relaciones familiares.

Las relaciones familiares es la interaccién que se da dentro del grupo social de la
familia  donde cada miembro asume una actitud, internaliza normas de
comportamiento inherente al rol que le corresponde, sea como papa, mama, hijo segun
edad y también sexo, los mismos que se ven interrumpidos, alterados o varian segun
la situacion en este caso la hospitalizacion de un miembro de la familia cuya condicion

es dependiente de los responsables del nucleo familiar por ser hijo.

En el ndcleo familiar se satisfacen las necesidades méas elementales de las personas,

como comer, dormir, alimentarse, etc. Ademas se prodiga amor, carifio, protecciéon y

se prepara a los hijos para la vida adulta, colaborando con su integracion en la sociedad.
La union familiar asegura a sus integrantes estabilidad emocional, social y econdmica.
Es alli donde se aprende tempranamente a dialogar, a escuchar, a conocer y desarrollar

sus derechos y deberes como persona humana(35).

Las relaciones familiares al ser afectadas por la hospitalilazacién puede dar lugar a

las siguientes sub categorias categorias:

5.1.1 Alteracion de los procesos familiares. Al hospitalizarse un hijo se producen
cambios en las relaciones, funcionamiento, dinamica familiar, hay modificacion del
rol que desempefia cada integrante por ende en la interaccion de sus integrantes es
decir un desequilibrio que obliga a realizar reajustes para lograr en muchos casos una
aparente estabilidad, un nuevo orden; para minimizar efectos negativos al interior del
conponente familiar, dependiendo a su vez de otros factores como la severidad del
diagnostico, pronostico de la patologia, tipo de familia, edad de los hijos, apoyo

familiar, aspecto socio-econdmico y cultural.

Laura-... “Yo soy madre de una nifia de 5 afios hospitalizada y estar con un familiar
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hospitalizado altera totalmente la vida que una llevaba porque afecta la parte
emocional, sentimental, econémica y peor cuando no es del lugar donde estd, esta

alteracion dependera de la hospitalizada ™.

Pascuala.... “Mi hijo es mi fuerza, sin él no hubiera resistido...mi hijo me trae mi
desayuno”

Luz...... “mi familia me dijo solo preocUpate de tu hija, gracias a Dios yo tengo a mi
familia que se preocupa por mi siempre me viene a dejar mi comida; pero uno mira

a las demés madres y se siente mal porque a veces no tienen un familiar que las

apoye...”
PN TS

“a mis hijos no los vi un mes” “hoy fui a ver a mis hijos y ya me voy de alta” “es

lejos donde vivo i no pueden venir”

Kasac y dows, (1989) consideran a la familia como un sistema, que como tal esta

caracterizado por los siguientes aspectos:

a) Se compone de distintas partes interrelacionadas entre si,
b) El cambio de una de las partes provoca diversos cambios en el resto de las
partes.

C) Tiende al mantenimiento de un estado de equilibrio (homeostasis),
d) Dicho equilibrio se mantiene a través de periodos de cambio y estabilidad.

Desde esta concepcion de la familia, la enfermedad y la hospitalizacién, de cualquier
miembro, tiene repercusiones sobre cada uno de los demas, asi, lo que le ocurre a una
parte de la familia (por ejemplo, a un hijo que es diagnosticado de una enfermedad y
es hospitalizado) afecta a las demaés (por ejemplo, a los padres, hermanos, abuelos),
originando un cambio en todo el sistema familiar. Dicho cambio origina a su vez
determinadas alteraciones, lo que conduce a la necesidad de establecer un proceso de

homeostasis para conseguir un nuevo estado de equilibrio familiar (37).

Es decir, la familia, al completo, experimenta un periodo de inestabilidad o una crisis
ante la enfermedad y/o la hospitalizacion de uno de sus miembros. La intensidad de

esta crisis estara en intima relacién con una serie de factores:
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a) laimportancia objetiva del hecho distorsionante (severidad, prondstico y
del tratamiento y del proceso de hospitalizacion etc.), también de la
interpretacion que sus miembros hacen del acontecimiento;

b) las estrategias y los recursos previos de la familia para afrontar situaciones
de estrés: relaciones matrimoniales, relaciones con los demas hijos, sistemas de
organizacion familiar;

c) lapersonalidad y el temperamento de cada uno de los componentes de la familia,
incluidos el temperamento y la personalidad del propio nifio enfermo (37).

Carpenito (38) define la interrupcion de los procesos familiares como el cambio en las
relaciones o funcionamiento familiar o ambas cosas. es decir hay una Interrupcién de
los procesos familiares relacionados con cambios en el estado de salud de un miembro
de la familia manifestado por conflixtos en su dinamica y rutina familiar reflejados

en los diferentes aspectos tales como:

Aspecto Organizacional:

La familia como cualquier institucién tiene su propia organizacion y dinamica de
funcionamiento, la cual es alterada por la hospitalizacion de un miembro de la familia
mAas aun si se trata de un nifio ya que es un ser dependiente en muchos aspectos de las
personas responsables de la familia (los padres) quienes tienen que atender la situacién
del hospital, la casa, el trabajo complicandose la organizacion segun la distancia de
su domicilio al hospital, edad de los hijos, el nUmero de hijos, estancia hospitalaria,

prondstico; como se desprende de las siguientes expresiones:

“no soy de aca de Piura soy de Talara”, tengo otra nifia'y no es facil, porque deje

de lado también mis cosas de casa mi nifia también que me necesita”’, “me fui un rato

o«

a ver a mis otros 2 menores hijos”, ““ a raiz de esto de mi hija deje a mis demas hijos”,

o«

“Yo cuido a mis tres nifios y ahora estan con mi hermana”, “ un mes sin ver al resto
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de mis hijos”, “donde vivimos €s lejos y si me dice que no tiene yo le digo que mejor

no venga”, “yo tengo 2 bebes”, mi familia cada 4 dias me viene a verme”, * yo la

o«

hice dormir para ver a mi otra hija”, “‘mi esposo viajo en la semana pasada a verlos”.

La presencia de una enfermedad aguda o cronica, representa un cambio en el
funcionamiento de la relacion madre-nifio y la estructura familiar en si (....) entonces
la familia pone en marcha mecanismos de autorregulacion para poder funcionar en

forma mas o menos adecuado (3).

ANA manifiesta..... “Yo cuido a mis tres nifios y ahora estdn con mi hermana, y mi
hermana también tiene 2 nifias y su hijita ya esta celosa porque mi hijita esta ahi con
ellas, ya ha cambiado su manera de comportarse esta asi como rebelde. Mi hermana
me dice yo te voy a tener paciencia;.... porque mi esposo viajo en la semana pasada
a verlos como estaban y mi hijito se quedé mal, después ya no queria comer estaba
nervioso ya queria estar solo con su hermana y mi otra hija también estudia en
secundaria tiene 13 afios y ella como que también se altero estaba nerviosa también
con mi hijo y mi hijo cuando uno lo abraza, lo quiere ver anda tranquilo; pero cuando

siente esta carga de fastidio se siente mal ”.

Tatiana ““ ya que no soy de acd de Piura soy de Talara, he yo no tengo familia aca en
Piura aparte tengo otra nifia y no es facil, No es facil porque deje de lado también mis
cosas de casa mi nifia también que me necesita, pero ahorita por la salud de mi hijo

2

me he tenido que venir para estar a su lado.....""

Se recurre al término organizacional, como adjetivo calificativo de cualquier tipo de
elemento o situacion relacionada con las organizaciones de diverso tipo. Es posible
utilizar esta palabra en infinitas situaciones o para numerosos fenémenos, pudiendo

tales variar de una organizacion a otra (39). Como sucede en la organizacion familiar.
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Una organizacion es una creacién social que implica la reunion de diversos individuos
que deben ser, en la mayoria de los casos, superiores a uno. Normalmente, una
organizacion se establece con un fin y un objetivo definido por lo cual debe concentrar
sus esfuerzos y recursos, tanto sea un objetivo lucrativo o solidario. La organizacion
también supone que sus integrantes comparten elementos en comdn y que estan
reunidos de tal manera por intereses similares o porque todos ellos trabajan en pos de

la obtencion del mismo resultado (39).

Segun Kornblit (1984), la familia puede utilizar dos tipos de respuestas a la crisis
ocasionada por la aparicion y desarrollo de una enfermedad en uno de sus miembros
infantiles: la respuesta centripeta, en la que toda la familia gira alrededor del enfermo,
el cual se convierte en el centro de las interacciones, monopolizando la atencion y
restando posibilidades de desarrollo y crecimiento al resto del grupo; y la respuesta
centrifuga, en la que es un miembro del grupo familiar el que se ocupa constantemente
del enfermo y no toda la familia, con la consiguiente posible dispersion del nacleo
familiar. optimista, la enfermedad y la hospitalizacion de un nifio son elementos
desestabilizadores para cualquier familia, independientemente de su capacidad de

adaptacion y de su integridad en situaciones dificiles (37).

Pero no es menos cierto que la calidad del equilibrio funcional dentro de la familia,
anterior a la aparicion del hecho estresante, y la calidad de las relaciones padres-hijos,
también previas, determinan, en cierta medida, el grado de desestabilizacion que se
produce en cada familia. Las familias con esquemas previos de adaptacion normales
responden a la hospitalizacién con una conducta que crea un equilibrio de adaptacion

familiar nuevo y diferente, que representa un nuevo tipo de desarrollo familiar(37).

Aspecto Econdmico: Lo econdmico incide en todos los aspectos de tu vida y, por

ende, también en la relacidn con tu pareja y los miembros de tu familia(40).
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Cuando la salud de un miembro de la familia estd comprometida en este caso el de un
hijo(a) y requiere hospitalizacion, incrementa el gasto monetario de la familia, ya que
se debe tener disponibilidad de dinero para cubrir gastos de pasajes del domicilio al
hospital y viceversa, la alimentacion fuera de casa, la compra de algun medicamento
que no esta en el petitorio farmacoldgico de la institucion, también se incremeta el
gasto por la compra de insumos tales como pafiales y/o protectores de cama que
tiempos atrés no habia y no se utilizaban. Algunas familias realizan lo que ellos dicen
“estamos haciendo una actividad llamese polladas, parrilladas para poder ayudar a
solventar sus gastos, algunos reciben apoyo de los familiares y amigos, como se puede
deducir de las siguientes expresiones:

“En momentos que no he contado con los recursos, tenia que estar viniendo aca a
dejarme a veces el dinero para la medicina”, “tengo que dejar para dos casas para
mis hijos y acd para mi”, “son 15 soles diarios que mi esposo gasta en pasaje”, “yo
tengo un sola entrada que es el sueldo de mi esposo”, “Son 16 soles diarios que tengo
que gastar en desayuno y almuerzo”, “‘con mucho esfuerzo estamos gastando”, “a
pesar que vivo aqui a veces no hay senorita solo para lo importante”, “a pesar que
somos pobres tenemos gente que nos estima que nos ha ayudado con actividades para

que mi esposo pueda pagar los pasajes”. “ somos de Tumbes, tengo que gastar en

alimentacion y movilidad.... .

La familia asume los costos indirectos de la atencion. Los gastos en traslado, estancia
y alimentacion son mayores cuando la atencion del enfermo se lleva a cabo en un lugar

diferente al de residencia (41).

El costo econdmico de una enfermedad tiene principalmente dos componentes: los
costos directos y los indirectos. Los primeros incluyen el valor de los recursos
necesarios para ejecutar las actividades de prevencion, atencion y rehabilitacion de los
problemas de salud. (Que en el caso de los derechohabientes lo asume la institucién
prestadora de salud (41); pero los gastos indirectos los asume la familia como se

deduce de la siguiente expresion:
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Mariela...... ”A veces tengo que comprar pafiales bueno de la medicina no tanto
porque casi el seguro me lo est& cubriendo pero tengo que dejar para dos casas para
mis hijos y aca para mi. Un aspecto si al menos porgue mi economia no esta tan bien
al menos que yo tengo un sola entrada que es el sueldo de mi esposo y si me perjudica

eso regular de la economia aqui en el hospital .

Los costos indirectos consideran el valor del producto perdido debido a la enfermedad

0 muerte prematura e incluyen tres hechos:

a)  Los costos de tiempo del paciente y su familia relacionados con el tratamiento
y atencidn; en este rubro se incluyen los tiempos de traslado y espera

b)  Pérdidas del ingreso, debido al dafio que la enfermedad ocasiona en la capacidad
para trabajar.

c) Peérdida en la produccion (41).

Aspecto Afectivo:

la relacion afectiva entre padres e hijos al interior de la familia se ve amenazada en
algunos casos creando en los nifios cambios en el comportamiento, se produce una
alternancia en la continuidad del trato teniendo que dejar a los otros hijos al cuidado
de otras personas para cumplir con el que mas los necesita que es el nifio hospitalizado.
Comprometiendo también el aspecto de proteccion ya que deben atender 2 frentes el
nifio hospitalizado y los que estan en casa, en muchas ocaciones durante este periodo
se ha sucitado situaciones desagradables que comprometen la seguirdad emocional y

social de la familia como podemos deducir de las siguientes expresiones:

“tengo otra nifia mi nifia también que me necesita”, “ya ha cambiado su manera de
comportarse esta asi como rebelde”, “Uno tiene que desprenderse de los hijos,” “.me
fui un rato a ver a mis otros 2 menores hijos”, “deje a mis demas hijos”, “al mes pude
ver al resto de mis hijos”, “mi hijo es bien atento porque quiere mucho a su hermanita”,
“tengo que pagar quien me los cuide, les de comer”. “... Porque yo no la quiero dejar

ni un minuto sola porque mi hija ya se me iba...”, “esperando que se duerma para

poder salir”
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El principal vinculo y el mas persistente de todos, es habitualmente el que se establece
entre la madre y el nifio y se consolida como un vinculo afectivo cuando existe un
amor reciproco entre el recién nacido y su madre. Este vinculo sera la base sobre la
cual se desarrollaran los demas vinculos que establecera el ser humano con las demas

personas a lo largo de vida (4).

Hay una alteracion del proceso interactivo entre los padres y/o personas significativas
y el lactante o nifio que fomenta el desarrollo de una relacion reciproca protectora y

formativa.

Mencionando los diagnosticos de la Nanda hay riesgo de deterioro de la vinculacion
entre los padres y el lactante /nifio relacionado con desajustes del proceso de
vinculacion secundario a la hospitalizacion de su hijo (38).

Entendemos que la inclusion del derecho a la convivencia familiar y comunitaria en
las normativas y leyes internacionales y nacionales ha sido en parte subsidiado por
teorias psicoldgicas que valoran la familia como contexto primordial de desarrollo del
nifio/a. Estas teorias destacan la importancia de la vinculacién afectiva con figuras
parentales para el desarrollo saludable del nifio/a. Sefialan también los efectos adversos
de la ausencia de esas figuras y de la convivencia familiar en el desarrollo infantil,
como ocurre en los casos de hospitalizacion e institucionalizacion prolongada de nifios

y ninas[42].

Segun Schaffer 1971, el comportamiento social del nifio/a cambia radicalmente al
desarrollarse un sistema de apego a individuos especificos. Hay inversiones de
emocién y sentimientos en esa relacion, y la separacion se convierte en un evento
amenazante, lleno de significados. A partir del momento en el que el nifio/a define a
su grupo y no mira a todas las personas como equivalentes, se inicia segun Schaffer,
el complicado proceso del aprendizaje social, que facilitara su adaptacion al grupo

social al que pertenece (42).
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La presencia de la madre influye en acortar el tiempo de hospitalizacion ademas de
mantener el vinculo madre-hijo, facilitar en muchos casos la adaptacion del nifio a la
hospitalizacion y al tratamiento (1); pero también tenemos a los nifios que quedan en

casa.

La familia constituye la institucion base de la sociedad, el medio natural para el
desarrollo de sus miembros y un fendmeno universal.... Es conveniente en este
sentido propiciar que se manifiesten relaciones familiares armoniosas, lo que

contribuira al establecimiento de un confort emocional en los integrantes (42).

La union familiar asegura a sus integrantes estabilidad emocional, social y econdmica.
Es alli donde se aprende tempranamente a dialogar, a escuchar, a conocer y desarrollar
sus derechos y deberes como persona humana (42).

El ser humano precisa ayuda de sus semejantes, especialmente en 2 etapas de la vida:
la infancia y la senectud. El medio ideal para ofrecer la mejor proteccion al hombre en

estas edades es la familia (43).

La familia es el mejor lugar para que el nifio se sienta querido. Los padres son una
constante a lo largo de la vida de cualquier nifio, por lo tanto, la familia es uno de los
factores que mas influyen en su futuro y ain mas si tiene una alteracion del desarrollo.
Los apegos que los nifios desarrollan con sus padres y hermanos generalmente duran
toda la vida y sirven como modelos de relacién a lo largo de su desarrollo. También

dentro de la familia el ser humano experimenta sus primeros conflictos sociales (44).

Por otra parte como sefiala Mc Grath J. 2001, la hospitalizacion prolongada es
particularmente estresante para la familia, ocasionando desajustes en muchos aspectos
de su vida, incluyendo separacion de los padres o de otros miembros de la familia,

necesidad de mayor apoyo psicoldgico y economico (44).
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La carencia afectiva sefiala la situacién en que se encuentra un nifio que ha sufrido o
sufre la privacion de la relacion con su madre, o de un substituto materno, y que padece
el déficit de atencion afectiva necesaria en la edad temprana. La carencia afectiva o las
alteraciones por carencia relacional se refieren a aquellas situaciones en que la
maduracion de la personalidad del nifio se interfiere por la falta grave de estimulacion
afectiva. La carencia puede manifestarse cualitativamente de distintas formas y a
través de diversas modalidades, sea por negligencia y abandono o bien por situaciones
de ruptura debido a sucesivas y repetidas hospitalizaciones, separacion de los padres
(45).

5.1.2 ROLES DE CUIDADOR- una persona durante su existencia asume muchos
roles, como padres asumen el rol de cuidador de los hijos y esta presente durante casi
toda su vida, al hospitalizarse el hijo también se hospitaliza la madre en su calidad de
cuidadora, acompariando y ayudando a su hijo (a) hospitalizado, a superar su problema
de salud; Pero las circunstancias y las condiciones poco adecuadas durante su estancia
en el hospital para poder satisfacer sus necesidades basicas como: alimentacion,
higiene, suefio, reposo y si a esto agregamos la existencia de un antecedente
patoldgico que comprometa su resistencia fisica y/o emocional pone en riesgo y

dificultad el desempefio en su rol de cuidador, como expresaron en sus narraciones.

La mayoria de las instalaciones hospitalarias, tanto en infraestructura como moviliario
fueron disefiadas para albergar al paciente mas no se tomo en cuenta la presencia de
un acompafiante por que estos sistemas han sido implementados posteriormente de
manera que se ha tratado de adecuar disminuyendo la capacidad hospitalaria y evitar
el hacinamiento. Aspectos que se deben tener en cuenta para En la construccién e

implementacién de nuevos hospitales.

‘ 4 , . Y
vo aqui no he desayunado, no tomo un lonche pero bueno aqui estoy por mi hijo”,

“me pueden brindar ahi un apoyo en la alimentacion un aporte por medio de la

G«

cocina”. “a veces me siento incomoda porque si bien una enfermera dice que la cama

o«

es para los nifios y nosotros donde vamos a descansar”, “dificil estar con ella y salir

‘

acomer o la ropa el hospedaje, para la higiene”, *“ no tenia ganas de comer, no tenia
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ganas de nada ni animos de hacer”, “llega la noche y duermo sentada o veces en el

piso porque uno se cansa”.

El rol de cuidador es definido como patrones de conducta socialmente esperada de
las personas que brindan cuidados sin ser profesionales de la salud .El cuidador es
vulnerable a la percepcion de dificultad para desempefiar su rol de cuidador del hijo
hospitalizadol (38) dandose. El riesgo de cansancio del rol del cuidador relacionado
con las condiciones inadecuadas para satisfacer sus necesidades bésicas personales.

LAURA.-.....Y uno se olvida de comer, de dormir porque solo piensas en el bienestar
del hijo, por estar al lado de tu ser querido. Se olvida de que hace frio, si comid, que
se acuesta en el sillon, en el piso, es duro pero uno tiene que afrontarlo porque no te
puedes derrumbar por tu hijo, él tiene que verte tranquila, no triste, serena, como que
todo esté bien. Lo importante es él y uno ya no existe.....

Pascuala- porque la misma condicion de mi hija me tiene aqui en el hospital con ella
viéndola y me olvido de todo si me bafie si comi.....Por lo mismo de dia uno olvida
todo, porque tiene que estar atenta a que le pongan la medicina a la hora que este
bien, entonces se pasa la hora y ya uno ya no come y llega la noche y duerme sentada
0 veces en el piso porque uno se cansa de estar sentada; pero ya falta poco para que
nos den de alta de nuevo.

El PerG a partir de 1982 incorpora a su legislacion el reglamento de normas de
alimentacion infantil con resolucion Ministerial N° 240-2000-SA/DM. Que en su
articulo 15 habla sobre el alojamiento conjunto. “Disponer la adecuacion de ambientes
para facilitar la permanencia de la madre lactante de la nifia y nifio hospitalizado a

través de la estrategia de madres acompafantes segun nivel de complejidad (2).

En Enero del 2014 el Pert ha modificado el articulo 23 del cédigo de los nifios y
adolescentes orientado a proteger al nifio hospitalizado. El nifio tiene derecho a estar
acompariado de sus padres o apoderado, el maximo tiempo posible recomendado por

el médico tratante, durante su permanencia en el hospital sin que ello implique gastos
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adicionales, el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni
obstaculizar la administracién de los tratamientos a los que tenga que ser sometido
(16).

El Cansancio del Rol de Cuidador aparece cuando el nivel de carga que este soporta
en la realizacion de sus tareas sobrepasa su capacidad de adaptacion. Podemos
diferenciar entre dos tipos de carga, por un lado esta la carga objetiva que es aquella
que tiene que ver con la severidad de la enfermedad (funcional, cognitiva y conductual)
y por otro con el tiempo dedicado al cuidado, es decir, a cubrir las necesidades de la
persona dependiente segln sea su incapacidad funcional, luego esté la carga subjetiva
que tiene que ver con los sentimientos y percepciones negativas que el cuidador
experimenta sobre las funciones que realiza. Se puede decir que lo que determina la
sobrecarga del cuidador no es lacarga objetiva sino la interpretacion subjetiva del

cuidador y la posterior adaptacion a la situacién creada (46).

Watson propone que las enfermeras ayuden a los pacientes a recuperar la salud a
través de acciones preventivas como el reconocimiento de habilidades de
afrontamiento y la adaptacion a la perdida,.....Watson utiliza una vision existencial
fenomenoldgica de la psicologia y las humanidades y afirma que la enfermeria es una
ciencia humana....... los pacientes precisan un cuidado holistico que alienta el cuidado
humano de la salud y la calidad de vida. El cuidado es un fenémeno universal y social.
La contribuciéon de Watson a la enfermeria consiste en sensibilizar a los individuos

con respecto a los aspectos humanos en el cuidado (18). Y que implicita a la familia.

5.1.3 DESEMPENO DEL ROL

Muchas veces el cumplimiento de su rol de cuidador hacia sus hijos por parte de
la madre se ve afectada por multiples factores o condicionantes como el tipo de
familia, si es nuclear o extensa, dependencia econémica, género; dando lugar al

desemperio infectivo o efectivo del rol.
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Desempefio inefectivo del rol relacionados con aspectos sociales, conflictos,
socializacion  inadecuada de los roles, disfuncionalidad familiar, capacidad

econdmica. Segun trasciende en las siguientes expresiones.

“al principio yo no vine a ingresar a mi hija...el doctor me rifio porque yo no le habia
puesto las vacunas completas a mi hija”, “mi suegra se mete en todo dice, yo solo pise
el hospital cuando di a luz”, “porque solo me culpan a mi si ¢l como papa también

tiene derecho de cuidar”

La mujer ha desempefiado siempre un papel principal en el cuidado de los seres
humanos ante la enfermedad y muy especialmente en los nifios. La relacion madre-
hijo constituye el germen del conjunto de actividades que conforman la base de los
cuidados enfermeros en general y de la infancia en particular. Acciones de seguridad,
bienestar, alimentacion, educacion, se refieren a la prestacion adecuada de esos

cuidados que hoy dia constituyen el objeto fundamental de la enfermeria (14).

Segun la NANDA (36) el desempefio inefectivo del rol se define como patrones de
conducta y expresiones de uno mismo que no se corresponden con el contexto, las
normas Y las expectativas del entorno , sin embargo este desempefio ineficaz del rol

estd condicionado por otros factores que afectan el cumplimiento del rol.

Existen conflictos emocionales y fricciones familiares, cuando son las(os) abuelitas(s)
quienes no aceptan la ubicacion, ni la realidad, imponiendo su santa voluntad a los
nietos, logrando con ello, dejar a sus propios hijos des-autorizados completamente a

ejercer sus derechos y responsabilidades de padre, Tiene aspecto positivo y negativo.

Si tus suegros estan dispuestos a ayudarte, seguramente no tendran ningin problema
en cuidar a los chicos, asi t0 y tu pareja podran trabajar o salir alguna que otra noche.
Puede ser que con el paso del tiempo, t0 y tus suegros comiencen a demostrar que
piensan de manera diferentes en cuanto a la educacién y a la crianza de los nifios. Esto
puede desencadenar en peleas o trastornos en el seno intrafamiliar estard muy

agradecida y ellos por su parte tambien (47).
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Para vivir con los padres de tu pareja hay que ceder y adaptarse, claro que depende
como sea tu suegra 0 suegro 0 como seas tu con ella, casi todas las mamas querran
meterse en la vida de sus hijos, ya que creera que le pertenece si vive bajo su mismo
techo. Si es lo que te toca vivir, jarmate de valor y paciencia, que todo sea por una
buena convivencia! Un matrimonio joven necesita un espacio propio y cuando llegan
los hijos, es necesario tener libertad para darles la educacion que uno desee y no la
impuesta por los abuelos que es lo que normalmente sucede. Hay razones de tipo
econdmico que te obligan a vivir temporalmente asi pero el éxito de una relacion esta
basado en el amor, el respeto, la comunicacion, y si se vive con terceros todas estas

virtudes deben ser iguales para todos (48).

Desempefio adecuado del rol relacionado con criterios acertados en la toma de
decisiones como podemos apreciar en el presente relato hay madres con una entrega
ilimitada en su rol de cuidador, dependiendo de las condiciones de salud del hijo,
sujeto de sus cuidados, que desarrollan una capacidad de entrega. Algunas madres les
toca desempefiar el rol materno y de cuidadora en situaciones adversas, especialmente
si su nifio tiene alteraciones congénitas, cuidar a su nifio y en el camino experimentar
y afrontar aspectos desconocidos que escapan de su entendimiento y a pesar de ello

tener la fortaleza para afrontarlo

‘

“a los dias me la lleve a Sullana 3 meses alimentdndola por jeringa, esos tres meses
estuve bien con ella bien de salud pero empecé a notar que le crecia la cabecita y ya
no se reia. La traje por emergencia me dijeron que la Gnica solucion es que la lleve a

Lima y eso estoy esperando”, “viéendola y me olvido de todo si me bariie si comi”.

La mama anticipa como llevara adelante el rol materno. Luego, tendra la disposicion
y la capacidad de despojarse de todos sus intereses personales y concentrarlos en el

bebé para entregarse a la tarea de su cuidado (49).
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El cuidado es la accion social encaminada a garantizar la supervivencia social y

orgénica de las personas con dependencia, es decir, de quienes carecen de autonomia
personal y necesitan ayuda de otros para la realizacion de los actos esenciales de la
vida diaria (49).

El desempefio adecuado del rol es la percepcion de las responsabilidades de su rol.
Satisfaccion con la familia, el trabajo y las relaciones sociales (38).

El ideal de una buena madre, es caracterizado segun algunas de ellas mismas como
capaces de dar afecto mediante el contacto fisico, estar pendientes de sus hijos,
dedicarles tiempo, poder comprenderlos y dialogar. Poder vivir una maternidad normal

implica desempefiar la funcion materna tanto como el rol (50).

La interaccién de los miembros de la familia con su entorno constituye un rol de
relaciones enmarcado dentro de la clasificacion de diagndsticos de enfermeria por
dominios, dentro de la cuarta clasificacion de diagndsticos de enfermeria y (taxonomia
diagnostica Il) figurando en el nimero 7 el Rol de Relaciones divididas en tres clase:
dentro de ellas las relaciones familiares que engloban lo organiizcional-social,
econdmico, afectivo, proteccion (51).

5.2. AFRONTAMIENTO Y TOLERANCIA AL ESTRES

La madre durante la hospitalizacidén de su hijo, tiene reacciones y conductas como
respuesta a la situacion que le toca vivir dando lugar a otra categoria tematica
enmarcado como Afrontamiento y Tolerancia al Estres y sus respuestas de
afrontamiento. Para un desempefio satisfactorio del rol de cuidador es factor
importante el componente psicoldégico emocional de la madre ya que esto influye en
su capacidad de adaptacion tanto de ella como del nifio(a) de manera que puedan
controlar y asumir en cierta medida actitudes positivas frente a los elementos

estresores que implica una hospitalizacion que ayude en el proceso de recuperacion
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y se haga llevadera su estancia hospitalaria; en relacion a esto alguna pide apoyo

psicologico.

“ Al psicologo porque a veces uno mismo se sorprende de las cosas, yo queria que me
aconsejaran, los nervios de todo para y no hay un psicélogo o alguien que te diga esto
va ser largo, apoyo psicolégico para poder afrontar los problemas no solamente la
salud de tu nifio, en casa mis hijos como lo van a tomar mis demas familiares porque

los nervios a veces a uno mismo lo traicionan, nosotros vemos unos procedimientos. ”

El interés por el afrontamiento ante el estrés y el interés por el afrontamiento ante la
enfermedad, entendida ésta como estresor comenzaron a desarrollarse sobre la década
de los 60 y 70, destacando la importancia que tienen, las actitudes de un individuo ante
un problema y, por extension, las actitudes de un enfermo hacia la enfermedad. Dicho
concepto, aunque relacionado en alguna medida con los mecanismos de defensa

psicoanaliticos, se ha intentado desligar de los mismos (51).

Afrontamiento (Lazarus, 1966). Todas las actividades cognitivas y motoras que una
persona enferma emplea para preservar su organismo e integridad fisica para recuperar
su reversibilidad de mejoria y compensarla ante la limitacion de cualquier

irreversibilidad de la mejoria(51).

Lazarus y Folkman de 1984, definieron el afrontamiento como los esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que sirven para manejar las
demandas externas y/o internas que son valoradas como excedentes o deshbordantes de
los recursos del individuo. Esta definicion ha sido adoptada en la mayoria

de trabajos referidos al afrontamiento, sobre todo en el ambito de la psicologia

de la salud (51).

Segun la Nanda(36), describe el patron general de adaptacion y la efectividad del

patron en términos de tolerancia al estrés. Incluye la reserva o capacidad para resistir
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los cambios en la propia integridad, formas de tratar el estrés, sistemas de apoyo
familiar o de otro tipo y la habilidad percibida para controlar y dirigir las situaciones
La forma en la que los individuos generalmente responden a los acontecimientos
vividos como amenazantes es su patrén de adaptacion. Los patrones generales de
adaptacion del cliente pueden ser o no efectivos en el tratamiento de las situaciones
estresantes. Algunos clientes emplean técnicas de resolucion de problemas; otros
responden con la negacion u otros mecanismos mentales. Todos éstos son
comportamientos aprendidos para hacer frente al estrés. El patron de adaptacién mas
efectivo es en el que el cliente puede ejercer un mayor grado de control sobre la

amenaza a la integridad (52)..

El patrén de tolerancia al estrés describe el nivel de estrés que el cliente trata de forma
efectiva. Este, por supuesto, esta relacionado con la cantidad de estrés previamente
experimentado y la efectividad de los patrones de adaptacion del cliente. El patron de
tolerancia al estrés de un cliente predice, hasta cierto punto, el potencial de adaptacion
efectiva; sin embargo, las personas pueden movilizar recursos y soportar niveles de

estrés que sobrepasen los niveles de su experiencia previa (52).

El estrés es parte de la vida de los individuos a cualquier edad, de hecho, muchos
dicen que sin estrés no habria crecimiento. Por ejemplo, aprender a andar sitta el estrés
en los huesos, un factor necesario para su integridad y desarrollo. La separacion de la

seguridad del hogar también produce estrés, pero conduce al desarrollo social (53).

La tolerancia al estrés se entiende como la reserva o capacidad para resistir los cambios
en la propia integridad, formas de tratar el estrés, sistemas de apoyo familiar o de otro

tipo y la habilidad percibida para controlar y dirigir las situaciones (53).

NEYRA CH. (13), en los hallazgos del estudio “develando las vivencias de los padres”
define: la hospitalizacion se centra en dos momentos: un primer momento cuando él

o la nifio(a) se hospitaliza y el segundo momento expresa que los padres con un hijo
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hospitalizado estdn sometidos a fuertes emociones implisitando con esto la

hospitalizacion en si. Es decir elementos estresores.

5.2.1 RESPUESTA DE AFRONTAMIENTO.

Son multiples y de diversa complejidad los factores que comfluyen en las respuestas
de afrontamiento, el aspecto socio cultural, cognitivo, la cosmovision de su mundo
circundante, el tipo de estructura y tamafio familiar, la religién, los sistemas de apoyo,
recursos disponibles la edad de la madre como del nifio, el manejo de la inteligencia
emocional del cuidador que influye en buena medida en las respuestas de

afrontamiento del nifio.

En ninguna circunstancia los aspectos de enfermedad serdn afrontados con
tranquilidad, siempre producira en mayor o menor grado sensaciones, emociones,
reacciones negativas y positivas dependiendo esto de otros factores, como la severidad
del problema, el equilibrio emocional, sistemas de apoyo social. El estrés conjunto de
alteraciones que se producen en el organismo como respuesta fisica ante determinados
estimulos repetidos, producen por ejemplo el frio, el miedo, la alegria, etc. EI estrés
es la respuesta del organismo a una demanda real o imaginaria, o simplificando ain

mas es todo aquello que nos obliga a un cambio (53).

Las situaciones estresantes llamadas estresores que pueden causar el cambio o
adaptacion son de un espectro enorme. Desde el enojo transitorio a sentirse amenazado
de muerte. Desde la frustracion o la angustia al temor que nunca cede. A veces la causa
difiere enormemente. Un divorcio es normalmente muy estresante pero una boda
también puede serlo. El fallecimiento de un familiar produce estrés pero también un

nacimiento.

Tanto el estrés positivo (eustrés), como el negativo (distrés), comparten las mismas
reacciones pero en el caso del negativo estas respuestas quedan detenidas en la

posicién de funcionar permanentemente. EI humano responde a través de diferentes

58



expresiones y actitudes la tolerancia al estrés tales como: ansiedad, miedo, temor,
duelo anticipado, impotencia (53), como se desprende de las entrevistadas.

ANSIEDAD: las entrevistadas manifestaron ansiedad frente a los  acontecimientos
y era proporcional a la gravedad de la situacion, de no poder anticipar los resultados
de la situacion que estan pasando. Las madres a traves de verbalizaciones y actitudes
manifiestan su preocupacion frente a hechos que ellas no pueden controlar, como
pronostico reservado de la enfermedad, frente a un procedimiento que desconocen,

segun lo transcrito de sus narraciones.

“Preguntaba a cada momento al doctor que era lo que tenia mi hijo,...dentro de estos
21 dias ya salio el diagnostico....porque no le encontraban tanto tiempo”, “salio con
labio leporino, paladar hendido e hidrocefalia, después de 7 dias de hospitalizacion,
lo Unico que espero es que lo transfieran a Lima como me dijeron; pero los papeles
demoraron, ... por cesdrea, la vi (se tapa la cara con las manos)”, “dias de tension

que uno tiene, la preocupacion sobre la enfermedad del hijo que esta hospitalizado”.

no sabemos como vamos a enfrentar, no sé como decirle ella

I T4

que cuida tanto su pelo”, *“ mi niiio entro con sangrado interno dentro de la cabecita
esttbo en UCI el dia se me parecia largo,queria correr”, ““cuando mi nifia se iba a
hospitalizar yo tenia .... una desesperacion muy grande”,”...uno como madre se

desespera...uno no sabe lo que puede pasar... es algo que se estremece tu cuerpo”

La ansiedad es un mecanismo adaptativo natural que nos permite ponernos alerta ante
sucesos comprometidos. En realidad, un cierto grado de ansiedad proporciona un
componente adecuado de precaucion en situaciones especialmente peligrosas. Una
ansiedad moderada puede ayudarnos a mantenerrnos concentrados y afrontar los retos

que tenemos por delante (54).

Ana-Por la enfermedad que tiene mi hija hasta ahora desconoce, en el futuro no se,

no sabemos como enfrentar, yo se que para ella de aqui vienen unos cambios, no se
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como decirle (hace un sonido con la boca) El doctor cuando la vio dice que es cancer

que necesita quimioterapia’.

La ansiedad es una respuesta emocional que encierra aspectos subjetivos y cognitivos,
sobre todo frente a lo desconocido y situaciones que considera de peligro, es propio

del ser humano (54).

Ansiedad, ligera sensacion de incomodidad o temor que se acompafia de una respuesta
vegetativa el origen es a menudo inespecifico o desconocido para la persona;
sensacion de aprension causada por la anticipacion de un peligro. Constituye una sefial
de alerta que advierte de un peligro inminente y permite a la persona tomar medidas

para hacer frente a la amenaza (38).

En ocasiones, sin embargo, el sistema de respuesta a la ansiedad se ve desbordado y
funciona incorrectamente. Mas concretamente, la ansiedad es desproporcionada con la
situacion e incluso, a veces, se presenta en ausencia de cualquier peligro ostensible. El
sujeto se siente paralizado con un sentimiento de indefension y, en general, se produce
un deterioro del funcionamiento psicosocial y fisioldgico. Se dice que cuando la
ansiedad se presenta en momentos inadecuados o0 es tan intensa y duradera que
interfiere con las actividades normales de la persona, entonces se la considera como

un trastorno(54).

EL MIEDO- es otra respuesta de afrontamiento al estrés y las madres manifestaron en
sus naraciones ( tengo miedo, me da miedo). el miedo asociamos a un sentimiento
limitante de debilidad que impide lograr objetivos; gracias a este sentimiento sabemos
0 reconocemos las amenazas lo que nos puede producir dafo; pero puede ser un ente
motivador para desarrollar un conjunto de acciones que ayuden a preservar y prevenir

la integridad fisica la salud y alcanzar objetivos.

Temor- esta asociada con el miedo, al enfrentar algo desconocido como la

hospitalizacidn de un hijo y su pronostico; manifestado en sus relatos. EI temor es una

60



repuesta a la presencia de una amenaza percibida, que de manera consiente se reconoce

como un peligro (51).

“Unos dias de tension que uno tiene, la preocupacion sobre la enfermedad del hijo
que esta hospitalizado ™, *, después de 7 dias de hospitalizacion; por cesarea, la vi
(se tapa la cara)y tuve miedo”, “ tu nifia no sé si se salvara y es algo que causa se

estremece , tu cuerpo”, “cuando mi nifia se iba a hospitalizar yo tenia mucho miedo

I TS

.., “no la puedo dejar solame damiedo”, “desde que entro tuve un poco de medio”,
“yo a mi hija ya no la contaba. En la ambulancia solo movia la lengiiita “”, “pero el
miedo es que se me ponga mal ”, “ tengo miedode llevarla a mi casa miedo de que se
ponga mal” “Muchas veces el médico, el profesional me dice hay que esperar el

momento”’.

El miedo es una respuesta natural ante el peligro, una sensacion desagradable que
atraviesa el cuerpo, la mente y el alma. Se puede deber a algo que paso, que esta
sucediendo o que podria pasar. Es dificil de controlar y puede provocar todo tipo de
reacciones, tales como paralisis o ataques de ansiedad. En su versién mas extrema, lo
que se padece es el terror. Lo curioso es que no siempre es el espejo de algo real.
Muchas veces se teme a algo que no existe, que es producto de la imaginacion, como
los monstruos (55).

Porque el miedo es saludable. ;Qué? Si, asi es. EI miedo, bien entendido, es necesario
porque posibilita evitar algo doloroso o peor adn, ya que es un mecanismo de defensa
que esta ‘tallado’ en el ADN de los seres humanos. ‘Eso’ que esta en el cuerpo se
activa ante el peligro y permite responder con mayor rapidez y eficacia ante las
adversidades. Fue aprendido por los primeros habitantes de la Tierra y forma parte del

esquema adaptativo del hombre (55).

como afecta el miedo al cuerpo. La manifestacion fisiologica del miedo se da en el
cerebro, concretamente en el cerebro reptiliano y en el sistema limbico. Ocurre porque

el cerebro esta todo el tiempo escaneando a través de los sentidos todo lo que sucede
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alrededor de la persona, incluso cuando duerme. Si en algin momento detecta un
peligro, se activa la amigdala cerebral —situada en el I6bulo temporal— y se producen
cambios fisicos inmediatos que pueden favorecer el enfrentamiento, la paralisis o la
huida (55).

IMPOTENCIA, Una persona que sienta ese componente emocional de impotencia
puede tratar de buscar una solucién, pero sin resultado por la falta de control o recursos
sobre los hechos, una reaccion a la no pronta solucion de la recuperacion de la salud

de su hijo como lo manifiestan en sus relatos:

“La herida volvio a abrirse y lo unico que espero es que lo transfieran a Lima como
me dijeron; pero los papeles demoraron, Le dijo al doctor que lo tiene a cargo que lo
cosa pero no quiso”, “Solamente pido que mi hijo salga bien para irme ... que no
mas el cirujano me diga que esta todo bien y que lo haga ver un pediatra”, “ya falta

’

pOCO para que nos den de alta de nuevo’

La impotencia definida como la experiencia vivida de falta de control sobre una
situacion, incluida la percepcion de que las propias acciones no influyen de manera

significativa sobre el resultado (38).

Impotencia es la emocién que nos produce aquellas situaciones en las que queremos
conseguir algo y vemos que no lo alcanzamos. La sensacion de Impotencia iria de la
mano de la sensacion de poder; el poder gue nos otorgamos para ir a por aquello que
nos parece interesante. En la vida diaria madres, padres y profesores sentimos
impotencia en algunas ocasiones, cuando trabajamos por una superacién personal.

Todas las personas deseamos ver nuestros deseos cumplidos (56).

EL DUELO ANTICIPADO, durante la hospitalizacion de los nifios y segun la
severidad del caso los familiares tienen una percepcion anticipada de hechos negativos
como el fallecimiento de la persona que se cuida, siendo muchas veces inadecuada,

como lo manifiesta en la entrevista.
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“vo a mi hija ya no la contaba. En la ambulancia solo movia la lengiiita”, “no sé si
vivira”, el doctor me decia este que le estoy haciendo a tu nifia no se si se salvaray

es algo que causa, se estremece tu cuerpo”.

Duelo anticipado es un concepto relativamente nuevo dentro de la psicologia, que se
desprende del tradicional concepto de duelo. El duelo anticipado es un complejo
proceso que se experimenta cuando un individuo se encuentra frente a la posibilidad
de anticipar su propia muerte o la de un ser querido. Frente a esta amenaza de pérdida,
se desencadena en consecuencia, en algunos casos, una fuerte reaccion fisica,
psicoldgica y conductual, frente a la que el enfermo o la familia deberan adaptarse y

reorganizarse (57).

Gilbert (2005) sostiene que el duelo anticipado no sustituye al duelo posterior a la
muerte y que no necesariamente hace que el duelo sea menos doloroso una vez que
muere el sujeto, sino que la principal diferencia es que frente a una muerte repentina,
la capacidad del sujeto para instrumentarse y sobrellevar el dolor se ve disminuida por
lanintensidad del impacto: Con el duelo anticipado, la muerte esperada tiene mas
sentido porque se puede experimentar como parte de un proceso predecible. El impacto
de una pérdida inunda a los propios mecanismos de afrontamiento y a la forma de ver
el mundo. (p.3)En otras palabras, el duelo anticipado permite ir incorporando una

pérdida como algo natural.(57).

Duelo anticipado definido como respuestas y conductas intelectuales y emocionales
mediante las que las personas, familias y comunidades intentan superar el proceso de

modificacion del auto concepto provocado por la pérdida potencial (40).

AFRONTAMIENTO FAMILIAR INEFECTIVO tiene un transfondo psicolégico
relacionado con la falta de oportunidades para prepararse para los agentes estresantes.
Por lo general las familias no somos previsibles, muchas veces no nos prepararnos y

organizarnos para eventos estresantes como una enfermedad, nunca tomamos en
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cuenta que nos puede pasar, ademas de no contar con adecuados sistemas de apoyo e
insufientes recursos disponibles entonces se presenta un afrontamiento familiar
inefectivo, que puede ser causa de conflixtos e influir negativamente en la
recuperacion del paciente, como podemos apreciar en los siguientes fragmentos de

las entrevistas

“en el futuro no sé, no sabemos como enfrentar, yo sé que para ella de aqui en

2 “«“

adelante viene unos cambios no sé como decirle a ella”. “yo estaba aqui sola”, “ya
al momento que se van los familiares uno vuelta se preocupa piensa todo”, “he
también porque preguntaba a cada momento al doctor que era lo que tenia mi hijo”,
“yo pienso que el principal apoyo es el emocional, porque a veces uno se llena de

cosas en su mente que no puede sacarlas porque esta tu hijo”.

El interés por el afrontamiento ante el estrés, el interés por el afrontamiento ante la
enfermedad, entendida ésta como estresor comenzaron a desarrollarse sobre la década
de los 60 y 70, destacando la importancia que tienen las actitudes de un individuo ante

un problema y por extensién, las actitudes de un enfermo hacia la enfermedad.

(Lazarus, 1966); afrontamiento es todas las actividades cognitivas y motoras que una
persona enferma emplea para preservar su organismo e integridad fisica para recuperar
su reversibilidad de mejoria y compensarla ante la limitacion de cualquier

irreversibilidad de la mejoria (51)..

Lazarus y Folkman de 1984, el cual ha sido utilizado como punto de partida de muchos
trabajos posteriores. Estos autores definieron el afrontamiento como los esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que sirven para manejar las
demandas externas y/o internas que son valoradas como excedentes o desbordantes de
los recursos del individuo. Esta definicion ha sido adoptada en la mayoria de trabajos

referidos al afrontamiento, sobre todo en el &ambito de la psicologia de la salud (51).
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El afrontamiento familiar inefectivo se definida como la incapacidad para formar un
juicio valido sobre los factores de estrés, eleccion inadecuada de las respuestas o

incapacidad para usar los recursos disponibles (40).

Son 4 las variables que determinan la vulnerabilidad del nifio a la hora de la
hospitalizacién; la etapa de desarrollo fisico y psicoldgico, los limitados mecanismos
de defensa al estrés que posee el menor, la dindmica familiar y la reaccion de los padres
al cambio en el estado de salud del nifio y su hospitalizacion (7), son esos los que

finalmente determinaran en tipo de afrontamiento.

5.3. PRINCIPIOS VITALES

Los principios vitales tiene que ver con la dualidad del ser humano parte materia y
parte espiritu, incluyendosé en el marco espiritual el aspecto de las creencias, la
religiosidad, la dimensidn espiritual que impulsa a lograr metas alacanzar anhelos y al

mismo tiempo sucumbir ante hechos adversos.

Los principios vitales son los elementos necesarios para el crecimiento personal tiene
que ver la complementariedad de lo fisico y lo espiritual, para lo cual es necesario
hacer uso de los recursos sociales, psicoldgicos, ambientales, espirituales, culturales.
Y lograr un equilibrio. Se define como los principios que subyacen en el pensamieto,
conducta, costumbres e instituciones contemplados como verdaderos o poseedores de
un valor intrincico (NANDA 2001 pg 236) se configuran tres clases valores, creencias
y congruencia de los valores con las creencias. La enfermeria psicosocial y la salud
mental define y describe los problemas referidos a sufrimiento espiritual y a los

conflixtos psicosociales.
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5.3.1 CONGRUENCIA DE LAS ACCIONES CON LOS VALORES Y
CREENCIAS.

SUFRIMIENTO ESPIRITUAL relacionado con los hechos situacionales; en la
interaccion enfermera, paciente — familia abordamos el aspecto fisico y poco el

aspecto espiritual vemos el dolor fisico y no el dolor espiritual cuya resolucion es mas

compleja como se sustentan en las siguientes expresiones:

“ha sido una experiencia triste, pero ojala es la primera vez que mi hijo estd
hospitalizado nunca pensé en pasar un momentos asi tan dificil.. (se le quiebra la voz)
“Nunca pensé ver a mi hija con su drenaje con su sondita ahi es algo que yo no pensé
ver nunca a mi hijos lo vi con mi pequeria y eso en uno llama la atencion, duele”, ”"No
tenia ganas de comer ni tenia ganas de nada ni animo de hacer”, *“ El médico me dijo
que hacemos y yo le dije hasta el final”, “mi hijo es mi fuerza, sin él no hubiera

)

resistido”, “Pero como a los 3 dias me dieron de alta la vi me sorprendi mucho de

verle su boquita, “llore mucho porque me fui y la deje sola en cuidados intensivos”.

El sufrimiento constituye una reaccién psicolégica provocada por un hecho doloroso
(fisico 0 no) de duracién variable, en dependencia del significado que para el sujeto
tiene el hecho que lo provoca. Para que exista el sufrimiento no tiene necesariamente
que estar presente el hecho doloroso, puede bastar el recuerdo de este para que el
sufrimiento se haga realidad. En el caso del dolor fisico, el sufrimiento puede ser
aliviado, mitigado por analgésicos, pero si el dolor esté relacionado con la vida afectiva
y emotiva del sujeto, su tratamiento se complica, los analgésicos no desarrollarian el
efecto que se necesita y habria que utilizar otros recursos que por su relacion directa

con la esfera psicologica, son muchos mas complejos (58).

Segun la NANDA es el deterioro de la capacidad de experimentar e integrar un
significado y propésito a la vida, mediante la conexion con uno mismo, con los demas,

con el arte, la masica, con la literatura, la naturaleza o con un poder superior (38).
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5.3.2 CRENCIAS.

Disposicion para mejorar el bienestar espiritual relaciondo con aspecto situacional.
Dicen que lo ultimo que se pierde son las esperanzas siendo este un impulso para
buscar el equilibrio en las circunstancias de una hospitalizacion, demostrando
actitudes, buscando estrategias para mejorar animicamente, donde tiene lugar la
religiosidad, las creencias en un ser superior y la fe. Del mismo modo expresan su

esperanza diciendo:

“me dicen que conforme vaya creciendo su desarrollo va hacer normal”, “pero el
unico que decide es Dios. ”, “entro en coma pero a la gracia de Dios a los 4 dias abrio

los ojos y lo bajaron al cuarto piso™.

La esperanza es un estado de &nimo optimista basado en la expectativa de resultados
favorables relacionados a eventos o circunstancias de la propia vida o el mundo en su
conjunto. Tener esperanza incluye: “esperar confiado” y “abrigar un deseo con
anticipacion. Capacidad para experimentar e integrar el significado y propésito de la
vida mediante la conexion con el yo (38).

La persona humana esta conformada integralmente por elementos inseparables psico-
sociales, culturales y espirituales que con fines académicos se incluyen en una
dimensién socio emocional y por elementos bioldgicos y bioquimicos que se integran
entre sus dimensiones funcional y fisiologica. Sus caracteristicas bioldgicas y
bioquimicas son comunes a toda especie viva y las psicologicas y sociales a algunas

de ellas no asi las espirituales que corresponden exclusivamente a la persona humana

(6).

5.4. INSA-SATISFACCION.

El ser humano y la vida en si tiene dos compenentes uno bueno y otro malo, negro y
blanco es asi que los hechos que se desarrollan en las diversas experiencias que

vivimos a lo largo de nuestra existencia nos van a crear satisfacciones y también
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insatisfacciones dependiendo de la percepcion y Optica personal y de las

circunstancias.

5.4.1 La insatisfaccion relacionado con el desacuerdo con los hechos, los servicios
recibidos, son actitudes y emociones, que sirven para mejorar y es bueno que lo
manifiesten para disefiar estrategias y eliminar los motivos y las causas evitando en
todo momento efectos negativos en la salud de la persona hospitalizada. como narran

las entrevistadas .

.y también por en parte no estoy de acuerdo en la medicina que mi nifio siendo
asegurado no le hayan podido dar la medicina yo he tenido que comprar aparte”,
yo quiera que hubiera unos mejores trato con los pacientes con los familiares de parte
de los vigilantes”, “Que las citas no sean largas y que los médicos a veces atienden

’

de buena manera’

5.4.2 Satisfaccion, también vertieron expresiones de satisfaccion segin lo manifestado
“paciencia para poner sus medicamentos y bueno a yo cuando llegue aqui también
me dijeron cudles eran mis derechos y mis deberes que tenia que cumplir”, “y aca ha
sido buena la atencion con los médicos y las enfermeras y mi hija si”. Al estar su hijo
hospitalizado una madre encuentra satisfaccion si ve que los medios para recuperar

su salud se estan encaminando adecuadamente y sobre todo si cubre sus expectativas ”

Lo que en alguna medida ayuda a mejorar el estado emocional del familiar

acompariante.

Todo ello esta enmarcado dentro de las relaciones humanas, que es todo acto en el que
intervengan dos o mas personas. Se considera que las relaciones humanas son el
contacto de un ser humano con otro respetando su cultura y normas, compartiendo y

conviviendo como seres de un mismo genero en una sociedad.
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Una de las finalidades de las relaciones humanas es favorecer un buen ambiente y
convivencia para lograr asi la comprensién de las demas personas; ponerse en el lugar
de otro es decir la empatia ayudara a ese individuo a sentir mas confianza y seguridad
en momentos dificiles y de tension para €l. En el trabajo es indispensable crear buenas
relaciones humanas debido a que nos permitird encontrar satisfaccion por nuestro
propio trabajo, aumentar la productividad, incrementar el desarrollo personal con base

en un buen equipo, y lograr el reconocimiento de los demas(59).

El hombre se relaciona con los demds, ya sea de manera familiar, colectiva o
laboral. Este intercambia con otras ideas, opiniones, anécdotas, experiencias, inclusive

cosas mas personales (59).
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V1. CONSIDERACIONES FINALES.

CONCLUSIONES.

El andlisis de las entrevistas realizadas a las madres para narrar sus vivencias durante
la hospitalizacion de sus hijos, nos permitié conocer sus experiencias en diferentes

aspectos que conlleva la hospitalizacion de un hijo los que se clasifico en 4 categorias:

Rol de Relaciones, aqui podemos apreciar alteracién en el sistema familiar expresado
por las experiencias positivas, negativas, expectativas, dificultades y reajuste en la

dindmica familiar y personal, asi en:

Relaciones familiares hay alteracion en la dindamica y sus diferentes expresiones.

En lo organizacional, ruptura de la rutina del funcionamiento familiar.

En lo econdmico, incremento del gasto monetario y busqueda de alternativas de

agenciamiento.

En lo afectivo, interrupcion en la continuidad del trato multidireccional (padres- hijos,

hermano- hermano, hijos — padres).

Roles del cuidador: En Enero del 2014 el Pert ha modificado el articulo 23 del codigo
de los nifios y adolescentes orientado a proteger al nifio hospitalizado. El nifio tiene
derecho a estar acompariado de sus padres o apoderado, lo cual se da cumplimento aun

antes de esa fecha.

Riesgo de cansancio en el rol de cuidador: es rol de cuidador recae principalmente en
la madre, la madre se hospitaliza junto con el hijo, la madre enfrenta dificultades para
el desempefio de su rol de cuidado relacionado con las condiciones inadecuados para
su inclusion como acompafiante, contemplada en la resolucion Ministerial N° 240-

2000-SA/DM. Que en su articulo 15 que habla sobre el alojamiento conjunto.
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“Disponer la adecuacion de ambientes para facilitar la permanencia de la madre
lactante de la nifia y nifio hospitalizado a través de la estrategia de madres

acompariantes segun nivel de complejidad.

Desemperio inefectivo del rol: algunas veces existe desaciertos en el cumplimiento del
rol, sin embargo puede estar condicionado por factores externos mas no por factores

internos.

Desemperio efectivo del rol, la madre antepone las necesidades de los hijos a las
propias, se despoja de todos sus intereses para centrarla en los hijos tanto el
hospitalizado como los que quedan en casa. Algunas madres les toca desempefiar el
rol materno y de cuidadora en situaciones adversas, y a pesar de ello tener la fortaleza

para afrontarlo.

Afrontamiento y tolerancia al estrés. En las respuestas de afrontamiento, la madre
manifiesta reacciones y conductas como respuestas de afrontamiento a elementos
estresores como miedo, temor, ansiedad, impotencia, duelo anticipado, afrontamiento
familiar inefectivo, dependiendo la intensidad de las mimas de muchos condicionantes
tanto externos como internos, que luego pueden actuar como mecanismos de

resolucion en busca de alternativas de solucion.

Principios vitales: el aspecto humano que se desarrolla alrededor de estos hechos, pone
a prueba la sensibilidad de las personas. el ser humano es parte fisica y espiritu y del
equilibrio de esta dualidad depende la salud. Existe una congruencia de las acciones
con los valores y creencias; el ser humano es vulnerable no solo en su estructura fisica
sino también en el componente espiritual y se presentan reaccion psicolédgica hacia una
situacion dolorosa, traducida en sufrimiento espiritual. Pero por otro lado tenemos: las
creencias y dogmas de fé como un punto de apoyo a una disposicion para mejorar el

bienestar espiritual.
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La satisfaccion y la insatisfaccién son componentes presentes en toda interaccion
humana sea cual fuere su indole donde convergen comportamientos, reacciones tan

diversas sujetos a diferentes condicionantes.

Siendo la familia un agente terapéutico, su reconocimiento como tal estd en
proceso, dentro del ambiente hospitalario ain no se le reconoce este rol, la presencia
de la familia como acompafiante no siempre ha mostrado un efecto positivo
inmediato, ni una acogida masiva. Existe temor al cambio, adaptacion a las
innovaciones, hay dificultades de tipo estructural, de sistema, de relaciones

interpersonal.

Estos resultados nos invita a los profesionales de la salud a reflexionar sobre el
contenido humano de la atencién que brindamos mas alld de un buen trato, replantear
el cuidado que ofertamos al usuario de tal manera que trascienda, para que sea un

cuidado holistico centrado en la familia.

RECOMENDACIONES

Por los hallazgos de esta investigacion recomendamos:

Potenciar la presencia del familiar acomparfiante en este caso la madre a través de la
educacion en servicio sobre aspectos que ellos pueden manejar y que les sera util en
algin momento, favorecer y fortalecer su participacion considerandolos como aliados

en la recuperacion de la salud de su nifio(a) y continuar los cuidados en el hogar.

Implementar la atencion psicologica a fin de menguar un afrontamiento inefectivo.

Implementar un sistema de desplazamiento del familiar acompafiante especial para el
servicio de pediatria, con las coordinaciones respectivas a fin de evitar el cansancio de
la madre en su rol del cuidador acompariante y disminuir el riesgo de deterioro de la

vinculacion entre los pades y el nifio(a) hospitalizado.
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Cumplir en lo posible con las recomendaciones del decreto supremo 240 Minsa. de
adecuar las condiciones para la madre acomparfiante segun nivel de complejidad.

Debo mencionar que en el transcurso de este analisis tematico se ha ido realizando
pequefias modificaciones encaminadas a fortalecer la permanencia del familiar

acompariante.

Que en la estructura e implementacion de nuevos centros hospitalarios se tome en

cuenta las condiciones para la madre acompariante.
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ANEXOS N 01

UNIVERSIDAD CATOLICA LOS ANGELES DE CHIMBOTE
ESCUELA POST GRADO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA

VIVENCIAS DE LAS MADRES DURANTE LA HOSPITALIZACION DE SU
NINO

DATOS DE IDENTIFICACION:

Iniciales o seudonimo del nombre de la persona:

Edad :

Estado civil:

Grado de instruccion:

Ocupacion:

Numero de hijos:

Dx del hijo hospitalizado:

Hable de lo que usted considera importante respecto de su vida a partir de la

hospitalizacién de su nifio
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ANEXO N°02
TERMINO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Vivencia de las madres durante la hospitalizacion de su nifio, es un estudio, que esta
siendo realizado por la Licenciada en enfermeria Yanet Luque Abarca de Gil, bajo la
orientacion de la Mgtr. Sonia Aleida Rubio Rubio. Los objetivos de la investigacion
son: Analizar la Vivencia de las madres durante la hospitalizacion de su nifio

El estudio contribuird para potenciar la calidad de cuidado, brindando un cuidado
humanizado con cierto criterio cientifico. Para la recoleccion de la informaciones se
realizard una entrevista individual abierta, la cual sera grabada en cinta casette, a la
madre

Luego las entrevistas seran transcritas en su totalidad para el anélisis respectivo.

A los (as) participantes que desean participar en el estudio, se les garantizara el derecho
a la identidad e intimidad; ademés de esclarecimiento respectivo antes, durante y

después del desarrollo de la investigacion sobre cualquier duda referente al estudio.

Lic. Yanet Luque Abarca de Gil

N mediante los

esclarecimientos arriba citados, acepto participar de la entrevista.

Firma de la entrevistada
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