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PALABRAS CLAVE Resumen

Hospitalizacion del Objetivos: Describir la experiencia de las madres en la participacion del cuidado de sus hijos,
nino; el significado y la importancia para ellas, asi como también identificar las intervenciones en las
Participacion en el que las madres se implican.

cuidado; Método: Estudio cualitativo, fundamentado tedricamente en el interaccionismo simbdlico. Fue
Interacciones usada como metodologia de referencia la Grounded Theory. Se utilizaron la entrevista semies-
enfermera-familia tructurada y la observacion para la recogida de datos.

Participaron en el estudio 18 madres con ninos hospitalizados. Fueron seleccionadas con res-
pecto al criterio de inclusion: madres con nifios hospitalizados 5 o mas dias y con disponibilidad
para participar. El nimero de participantes fue definido con respecto al criterio de la saturacion
de los datos. Los datos se analizaron mediante el programa Nvivo 8.

Resultados: Las madres perciben la participacion en el cuidado de sus hijos como una obligacion
y una ayuda a las enfermeras. Pero la consideran también una contribucion al cuidado perso-
nalizado de sus hijos, al bienestar de éstos y a la continuidad del papel parental. Los cuidados
en que las madres se implican son los cuidados familiares. Las madres realizan otros cuidados
delegados por las enfermeras, pero falta la negociacion de los mismos. La indefinicion de fun-
ciones y el uso del poder mal repartido causan ansiedad en las madres cuando son confrontadas
con nuevos cuidados.

Conclusiones: Las madres consideran importante la participacion en el cuidado de sus hijos.
Esta participacion se caracteriza por una continuidad de los cuidados prestados en casa. Ellas
cumplen otros cuidados pero no hay plena implicacion.
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Mothers experience in participating in the care of their hospitalised children

Abstract

Objectives: The purpose of this study was to describe the experience, the meaning and impor-
tance to them, of mothers participating in the care process of their child, as well as to identify
interventions in which mothers were involved.

Method: A qualitative approach was employed for this study, which was theoretically based
on Symbolic Interactions and the Grounded Theory reference methodology. A semi-structured
interview and observation were chosen as data collection techniques. The study included
18 mothers with hospitalised children. They were selected based on inclusion criteria: mothers
with children hospitalised 5 or more days, and with a willingness to participate. The number
of participants was defined using the criterion of data saturation. The data was analysed using
the program Nvivo8.

Results: Mothers understood the participation as an obligation and an aid to nurses. They also
considered it as a contribution to the personal care of their children, for their well-being and
for continuity of the parental role. The care in which the mothers were involved were those of
family care, already developed in the home. They developed other forms of care, which were
delegated by nurses without negotiation. The confusion of roles and the non-distribution of
power caused anxiety in mothers when confronted with new forms of care.

Conclusions: The mothers considered their participation in their child’s care as very important,
but this involvement was characterised by a continuation of the care provided at home. They
developed other forms of care but were not fully involved.

© 2011 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Qué se conoce

Cuando un nino es hospitalizado, las madres son
«hospitalizadas también» y participan en los cuidados
del mismo. Se habla de asociacion del cuidado, de
negociacion de los cuidados y de cuidado centrado en
el binomio nifo/familia.

Qué aporta

La participacion de las madres en los cuidados de
sus hijos se limita a la ejecucion de cuidados que
ya se hacian en casa. Las madres consideran que es
importante pero no hay negociacion de otros cuida-
dos. Hay una indefinicion de papeles siendo necesaria
la (re)construccion del concepto de asociacion en el
proceso de cuidados del nino.

Introduccion

Cuando un nifio es hospitalizado, hospitalizamos también a
su familia, porque al no ser una entidad independiente el
nino no esta solo. Generalmente es la madre la responsa-
ble del seguimiento del nifo en el hospital, especialmente
cuando es la mujer la que se ajusta a la funcion del cuidado
al nifio’. Sin embargo, «llevar a la madre al hospital» no es
una tarea simple. Las madres y los nifos pasan a vivir con
las enfermeras en el mismo espacio y a constituir un proceso
en el cual se debe incidir toda la atencion por parte de la
enfermeriaZ.

El reconocimiento por parte de las enfermeras de la nece-
sidad de una respuesta integrada de los cuidados a los nifos
y familia, los nuevos requisitos y la singularidad de los pro-
cedimientos en enfermeria pediatrica, impone una nueva
configuracion de la asistencia. El cuidado centrado en la
familia engloba conceptos de participacion en los cuidados
del nifo, de implicacion en el equipo y de respeto por la
toma de decisiones. Por ello, es necesario proporcionar un
ambiente que facilite este cuidado®. La organizacion del
proceso de trabajo debe asentarse en una asistencia mas
integral, siendo fundamental la incorporacion de los padres
en todo el proceso del cuidado de sus hijos*. La asociacion en
el cuidar implica un cambio en las actitudes y valores, tanto
para los padres como para los profesionales®. Debemos supe-
rar resistencia y prejuicios y aprender a compartir y dividir
tareas, lo que implica que nuevos conceptos de asociacion
se deban construirt. Ambas partes deben tener en cuenta las
repercusiones y los beneficios de la asociacion. Es necesario
poner cuestiones fundamentales: ;Cual es la naturaleza de
las actividades de cada uno de los actores? ;jExisten siner-
gias? ;Cuales son las directrices especificas para cada uno de
ellos? ;Como se complementan mutuamente sus habilidades?
;Cuales son las dificultades y necesidades para desarrollar
modelos mas flexibles de una asociacion eficaz?

La responsabilidad del equipo de enfermeria es compartir
la atencion cuando integra a los familiares en la participa-
cion y la toma de decisiones sobre la misma®. Los vinculos
de la relacion entre las madres y las enfermeras pueden
convertirse en una asociacion fragil si la negociacion de
las funciones y la distribucion del poder, dimensiones esen-
ciales para un trabajo conjunto, no fueran abiertamente
expresadas®.

La hospitalizacion configura una experiencia dificil, es
un evento generador de ansiedad para las madres que no
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estan en condiciones de tomar la iniciativa para negociar la
atencion’. Ellas terminan aceptando lo que se les impone,
sin cuestionarlo®. Un plan para involucrar a la familia es
necesario, donde se debe dar el derecho de opcidon sobre la
permanencia del tiempo integral en el hospital y sobre su
participacion en los cuidados®.

Las enfermeras deben tener conocimientos sobre las res-
ponsabilidades del cuidado de la familia, lo que fomenta la
participacion y reduce las situaciones de ansiedad'®. Cuando
la familia es integrada en los cuidados, a las enfermeras
compete la division de la concepcion del cuidado y de las
decisiones acerca del mismo''.

La comprension de la asociacién como un cuidado, para
alcanzar objetivos comunes, lleva a buscar en el contexto
la comprension objetiva de la perspectiva que las madres
tengan de la experiencia. Con la finalidad de escuchar a las
madres y ver como actuan en la practica, llevamos a cabo
el presente estudio con los siguientes objetivos: describir la
experiencia de las madres en la participacion del cuidado de
sus hijos, el significado y la importancia para ellas e identi-
ficar las intervenciones en las que las madres se implican en
el cuidado de sus hijos.

Método

Se presenta un estudio descriptivo exploratorio de enfo-
que cualitativo, usando como metodologia de referencia la
Grounded Theory. Fue fundamentado teoéricamente en el
interaccionismo simbdlico, que pone en relieve la importan-
cia de los significados subjetivos que las personas imprimen a
sus acciones. En la perspectiva interaccionista, el significado
que las personas imprimen a las situaciones experimentadas
surge de la interaccion y la interpretacion que tienen sobre
las mismas'2.

Este estudio también fue fundamentado en una refle-
xion personal sobre las experiencias vividas en el contexto
de la formacion de estudiantes de enfermeria en la prac-
tica clinica en pediatria y de los debates que surgieron con
las enfermeras. Lo que observabamos en la practica era
la creencia, contraria a la expresada en el discurso de las
enfermeras, de que no se esta practicando con los padres
una asociacion eficaz en la atencién a los ninos.

Teniendo entonces como objeto de analisis las madres
que acompanan a los nifos durante la hospitalizacion, surgio
la observacion y la entrevista semiestructurada como téc-
nicas elegidas para la recogida de datos. En este sentido,
centramos nuestra investigacion en los actores, las inter-
acciones y el contexto, donde por medio de la entrevista
queremos tener acceso a las caracteristicas de los actores y
su experiencia y por la observacion, al contexto e interac-
ciones.

Participaron en el estudio 18 madres con ninos hospita-
lizados en pediatria. Fueron seleccionadas con respecto al
criterio de inclusion: madres de nifios con 5 0 mas dias de
hospitalizacion y de acuerdo a su disponibilidad para parti-
cipar. Se considerd este criterio para garantizar un tiempo
minimo de integracion en el equipo, en la unidad y la impli-
cacion en los cuidados. La seleccion de las participantes
se fue realizando al mismo tiempo que la recopilacion y el
analisis de los datos.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del Hos-
pital donde se llevo a cabo el estudio, un hospital del norte
de Portugal. A todos los participantes les fueron explica-
dos los objetivos del estudio y fue solicitada su autorizacion
para la realizacion de la entrevista grabada. Se garan-
tizo el anonimato y la confidencialidad de los datos y se
obtuvo el consentimiento informado por escrito.

Los testimonios de los participantes fueron grabados por
el autor del estudio, para su posterior transcripcion y anali-
sis.

En sintonia con la metodologia cualitativa, el nimero de
participantes fue definido a partir del criterio de la satura-
cion de los datos. Se dieron por finalizadas las entrevistas
a partir del momento en que surgio, de forma recurrente,
contenido y consistencia de los datos referentes a la infor-
macion que se recogia.

Ante la observacion, el investigador debe aproximarse
al fendmeno. Después de los permisos correspondientes se
inicié la observacion, la cual fue desarrollada en el turno
de manana y tarde. Fueron evaluadas las situaciones de
interaccion de los actores en el contexto de la provision
directa de cuidados, en la habitacion del nifio y en la sala de
tratamiento, o en la sala de actividades. Hubo momentos
en que fueron predefinidas algunas situaciones que debian
observarse, como los cuidados de higiene y de alimenta-
cion; asi como situaciones de interaccion que se producian
durante algunos procedimientos técnicos (punciones vy
aspiracion de secreciones, entre otros). Las situaciones de
cambio de turno fueron también objeto de observacion.

A lo largo de las observaciones procedemos al registro
de lo observado en el diario de observacion. Fueron descri-
tos con detalle todos los datos que iban surgiendo, asi como
los simbolos y significados expresados en forma verbal y no
verbal. Integramos todos los datos y presentamos articula-
damente los resultados. A través del programa Nvivo8 y por
aproximacion a la metodologia Grounded Theory, someti-
mos los datos a los dos primeros niveles de codificacion. En
primer lugar una codificacién abierta, que ha dado lugar a
varios conceptos o unidades de registro. Después, a través
de la codificacion axial, se agruparon estos conceptos en
categorias y subcategorias.

Resultados

Participaron en el estudio 18 madres. La fecha de recogida
de datos y el tiempo medio de ingreso fue de 8,2 dias.

Respecto al objetivo de describir la experiencia de las
madres en la participacion del cuidado de sus hijos, su sig-
nificado y la importancia para ellas, surgieron las categorias
y subcategorias indicadas en las tablas 1y 2.

Los resultados del estudio evidencian que las madres per-
ciben la participacion como una obligacién, inherente a la
funcion de cuidador. «Este es nuestro deber... si estamos
aqui es para cuidar de nuestros hijos» (E5). Tiene que ser
asi. .. nosotras somos las madres y tenemos la obligacion de
cuidar de nuestros hijos...si cuidamos en casa aqui también
tenemos que hacerlo (E3).

También se evidencié en algunos de los discursos que la
participacion en el cuidado es vista por las madres como
una ayuda a las enfermeras. Esta ayuda se asocia a situacio-
nes mas especificas de cuidados, como colaboracion en las
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Tabla 1 Categorias y subcategorias identificadas: signifi-
cado de la participacion

Categoria 1 - Participacion como una obligacion

Subcategoria
Responsabilidad de las madres en el cuidado de sus hijos

Categoria 2 - Participacion como una ayuda a las
enfermeras

Subcategoria

Colaboracion en las pruebas
de diagnostico y los
procedimientos técnicos

Subcategoria
Vigilancia del nino

Tabla 2 Categorias y subcategorias identificadas: impor-
tancia de la participacion

Categoria 1 - Promocion del cuidado personalizado

Subcategoria
Conocimiento de las necesidades

Categoria 2 - Bienestar de los nifos

Subcategoria
Afectividad

Subcategoria
Seguridad

Subcategoria
Proteccion

Categoria 3 - Garantia de la continuidad de los cuidados

Subcategoria
Entrenamiento de
capacidades

Subcategoria
Adquisicion de
conocimientos

pruebas de diagndstico y procedimientos técnicos y la vigi-
lancia del nino. «Nosotras ayudamos a las enfermeras. . .si
el nifo necesita hacer alguna prueba. . .poner suero. .. noso-
tras ayudamos» (E3). «Las enfermeras necesitan de nosotras
aqui... si no, como podrian vigilar a todos los nifios..». (E1).
«Son muchos nifios y ellas necesitan nuestra ayuda» (E7).
Con respecto a la importancia de la participacion, las
madres consideran que la misma es promotora del cuidado
personalizado, relacionada con el conocimiento de las nece-
sidades del nifo. «Sabemos lo que él necesita...nosotras lo
conocemos mejor. .. hay cosas que las enfermeras necesitan
saber y nosotras las ayudamos» (E3). «Doy la informacion

Tabla 3

que ellas deben tener para cuidar mejor de mi hijo... sus
habitos» (E8).

La seguridad del nifo, proteccion y afecto, sustentan la
categoria identificada - el bienestar del nifo. «Estar aqui
da seguridad a mi hijo... hacer yo los cuidados hace que
él se sienta mas seguro» (E6). «Es muy bueno para mi poder
participar en el cuidado. . .asi él se va a sentir mas protegido»
(E8). «Aqui es todo nuevo para ella...si ella no me ve por
aqui...no lo sé...podria pensar que la habia abandonado»
(E12).

Las madres también perciben su participacion como una
garantia de la continuidad de los cuidados. La oportunidad
de participacién en los cuidados aumenta sus conocimien-
tos y permite un entrenamiento mayor. «Veo los cuidados
que mi hijo necesita... puedo aprender con las enferme-
ras y puedo hacer un entrenamiento para hacer mejor en
casa..». (E2). «A pesar de algunos miedos en la prestacién
de algunos cuidados...al final me voy a sentir mds prepa-
rada para cuidar de ella en casa... quiero hacer como las
enfermeras. . .si no lo hago bien en un primer momento, yo
lo intentaré de nuevo» (E12).

En referencia al 2.° objetivo, identificar las intervencio-
nes en las que las madres se implican en el cuidado de sus
hijos, surgieron las categorias indicadas en la tabla 3.

La participacion en los cuidados familiares surge de forma
natural y por imitacion de otras madres. «Vemos lo que las
otras madres hacen y hacemos lo mismo...la higiene, la ali-
mentacion...entretenemos a nuestros hijos y jugamos con
ellos» (E12). «;Otros cuidados de enfermeria?...depende. ..
si la enfermera me manda hacerlo» (E4). «Ellas dicen qué
tenemos que hacer y lo hacemos» (E8).

Los resultados de la observacion revelan que los cuida-
dos familiares son aquellos en que las madres participan.
Ellas prestan los cuidados de higiene y confort, de alimen-
tacion, la promocion de la seguridad y el entretenimiento de
los nifos. Existe la realizacion de otros cuidados delegados
por las enfermeras, pero el dialogo no deja espacio para la
negociacion. Las enfermeras dictan y las madres cumplen,
pero cuando se enfrentan con nuevos cuidados las madres
revelan alguna ansiedad.

Discusién

Los resultados sugieren, de acuerdo con la literatura, que
las interacciones que ocurren entre las enfermeras y las

Categorias y subcategorias identificadas: intervenciones en las que las madres se implican

Categoria - Ejecucion de tareas delegadas por las enfermeras

Subcategoria
Vigilancia y registro
de eliminaciones

Subcategoria
Vigilancia y registro
de la temperatura

Categoria - Ejecutar cuidados familiares

Subcategoria
Administracion
de tratamiento oral

Subcategoria
Promocion del enfriamiento
corporal natural

Subcategoria
Cuidados de higiene y
confort

Subcategoria
Administracion
de la alimentacion

Subcategoria
Promocion de la seguridad

Subcategoria
Actividades de
entretenimiento
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madres tienen funciones mal definidas'>'. Existe una falta
de negociacion y una indefinicion de papeles®.

La participacion de las madres se asume como una con-
tinuidad de los cuidados prestados en casa, mismo asi,
ellas reconocen la importancia de esta participacion para el
mejor bienestar del nifio, su proteccion, seguridad y afecti-
vidad. Otros estudios estan en sintonia con nuestro estudio,
al reconocer que la inclusion de la familia en los cuidados
es esencial para la promocion del bienestar y del vinculo
afectivo de sus hijos'> 6,

La participacion en el cuidado es también esencial para
el desarrollo de un cuidado personalizado al nino. Las
madres tienen un mayor conocimiento sobre las necesi-
dades del mismo y orientan los cuidados. La experiencia
de participacion les va a garantizar la continuidad de los
cuidados en casa esencialmente por permitir el entre-
namiento de las capacidades y la adquisicion de nuevos
conocimientos.

El incentivo de las enfermeras para la participacion en
otros cuidados es, también de acuerdo con la literatura,
inconsistente y provoca ansiedad en las madres'®, especial-
mente cuando son enfrentadas a nuevos cuidados. Una de
las estrategias que puede minimizar esta ansiedad de las
madres es el incentivo para que participen en los cuidados
al hijo'’. La negociacion de la participacion y la clarificacion
del papel de cada actor en el proceso son construcciones
esenciales para la nueva manera de pensar y organizar el
trabajo de asociacién en el cuidado®'8,

Pero los resultados evidencian que hay deficiencias en
la distribucion del poder, datos que estan en consonancia
con otros trabajos desarrollados en nuestro entorno'® %, Las
madres son agentes de la actividad delegada por las enfer-
meras, y el personal de enfermeria asume un poder mal
distribuido lo que provoca en las madres algunas restriccio-
nes asociadas a su estancia en el hospital?'. La informacién
disponible resulta deficiente para una implicacion efectiva
de las madres.

Otros estudios evidencian también que las enfermeras
desarrollan con las madres poco dialogo?-?2. La insercién de
la familia en el cuidado al nifo hospitalizado precisa que
el desarrollo del proceso de atencidon sea compenetrado??,
pero en nuestros resultados no se visualiza esta compenetra-
cién. La familia es un sistema de salud para sus miembros por
lo que ella deberia ser también objeto de cuidados, ya que
solo asi puede enfrentarse mas facilmente al periodo de hos-
pitalizacion del nifio?*, evento que provoca gran sufrimiento
y ansiedad?’.

A través del analisis cualitativo de los datos encontramos
resultados valiosos sobre la experiencia de las madres que
participan en los cuidados del hijo y esperamos se constituya
una alerta para el personal de enfermeria de (re)construir el
concepto de asociacion con la familia en el cuidado al nifo
y asi (re)organizar la asistencia al mismo.

Conclusiones

Los significados atribuidos por las madres a las experien-
cias de participacion en los cuidados permiten un avance
sobre el conocimiento de la intervencion de la familia en el
proceso de cuidar y proporcionan un camino de reflexion y
aplicabilidad en la practica asistencial en pediatria.

Los resultados obtenidos dejan claro que el trabajo rea-
lizado por las madres en pediatria no configura una alianza
de trabajo con las enfermeras. La practica de una asociacion
eficaz en pediatria sélo sera posible con la (re)construccion
del concepto de asociacion y de nuevas relaciones entre el
personal de enfermeria y las madres, con el fin de garantizar
la calidad de los cuidados.

En este sentido, el cambio de paradigma en atencion
pediatrica requiere una mirada de la familia como un objeto
también de atencidn®. Las intervenciones de enfermeria
seran mejores si cada unidad familiar fuera también destino
del proceso de atencion.

Resulta evidente que las intervenciones de enfermeria
en pediatria que mejor se adaptan a la satisfaccion de las
necesidades de los ninos tienen que ser desarrolladas en
asociacion con las madres presentes en la unidad, pero con
funciones bien definidas.

A la vista de estos resultados, parece claro que hay que
adoptar una actitud discursiva abierta, flexible y de nego-
ciacion con las madres, proceso interactivo de ayuda en
la busqueda de un mayor bienestar. Es necesario pasar de
un enfoque centrado so6lo en el nifo a otro hacia el nifo
y su familia. Lo que es fundamental es que todo el equipo
crea que es importante la contribucion de las madres en el
proceso de cuidado de los nifios?'. El intercambio de conoci-
mientos y el know-how absorbido de todas las asociaciones
transporta a cada una de las partes nuevas competencias,
pero se debe hacer un reconocimiento mutuo del valor de
la asociacion y asumir las responsabilidades. Mirar la familia
como el elemento fundamental en la relaciéon de atencion
es una actitud que abarca saber profesional pero un saber
sobre la familia también2¢.

Es importante que vayamos a conocer a las madres que
cuidan. Cuales son sus posibilidades, sus limites de accién y
qué fuerzas pueden movilizarse para resolver los problemas
que enfrentan. Debemos aprender a superar la resistencia, a
negociar para dividir los espacios y las tareas con las madres
en el hospital, aceptar sus opciones, lo que permite que
se conviertan en responsables en el proceso de cuidado. La
cuestion parece estar en una relacion de confianza, com-
promiso y una abertura total de las partes implicadas dando
espacio a cada uno para la toma de decisiones.

En esta participacion triangular, se debe trabajar con
las enfermeras el concepto de asociacion, cuanto mas si se
desea evaluar una orientacion en colaboracion para impli-
car una cooperacion con una responsabilidad compartida, lo
que contribuiria al bienestar de todos y a la calidad en la
atencion?’.

Del trabajo realizado surgen algunas consideraciones que
configuran la necesidad de una nueva forma de ser y de estar,
en la practica de la atencion en pediatria y las mismas pue-
den constituirse en ayudas para mejorar el rendimiento del
personal de enfermeria que se preocupan con el bienestar de
los nifos y sus familias. La capacidad del personal de enfer-
meria en pediatria, en asociacion con los padres, es uno de
los componentes esenciales de la calidad de la atencidon®.

Nuestros resultados contribuiran a un conocimiento mas
amplio sobre las practicas de atencion de enfermeria pedia-
trica en asociacion con las madres y permiten identificar
intervenciones de enfermeria apropiadas para garantizar
el bienestar de los nifios y sus madres. La insercion de la
familia en el cuidado de sus hijos todavia no se encuentra
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(re)construccion, de debate y de (re)organizacion de la asis-
tencia al nifio y familiaZ*.
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