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Resumen: Obijetivo: Comprender el significado que atribuyen los padres y madres a la
experiencia de estar junto a su hijo hospitalizado en una unidad de oncologia de un hospital
publico de Chile. Metodologia: Paradigma de investigacion interpretativo, enfoque
fenomenolo6gico hermenéutico de Van Manen. Se realiz6 una entrevista en profundidad a 10
participantes y las narrativas se analizaron mediante un andlisis teméatico con enfoque
selectivo de lectura. El articulo fue aprobado por el comité de ética de la Pontificia
Universidad Catolica de Chile. Resultados: La experiencia de hospitalizacién significo
“cambiar la vida de un dia para otro”; este resultado se conformé por dos estructuras: 1)
“Cuando te dan el diagnoéstico se te derrumba el mundo”, que contiene momentos dificiles
como la hospitalizacion en que reciben el diagnéstico, los momentos en que el hijo/a sufre,
las situaciones de riesgo vital, el cansancio de las madres y padres y los cambios que afectan
a la familia, y 2) “Recibir una luz de ayuda durante la hospitalizacion”, que describe la
importancia de un espacio fisico tranquilo, de un equipo de salud con un trato carifioso y de
compartir experiencias con otras madres y padres. Conclusiones: La hospitalizacion
representa una transformacion en el mundo vida de los padres y madres, es vital que el equipo
de salud atienda las necesidades fisicas y emocionales que derivan de este cambio en el
espacio y relaciones que estos vivencian.
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Abstract: Objective: To understand the meaning attributed by parents to the experience of
being with their hospitalized child in an oncology unit of a public hospital in Chile.
Methodology:  Interpretative  research  paradigm, Van Manen’s hermeneutic
phenomenological approach. In-depth interviews were conducted with 10 participants and
the narratives were analyzed by means of a thematic analysis with selective reading approach.
The article was approved by the ethics committee of the Pontificia Universidad Catolica de
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Chile. Results: The experience of hospitalization meant “It turns life upside down”; this
outcome was shaped by two structures: 1) “When they give you the diagnosis your world
falls apart”, which contains difficult moments such as the hospitalization when they receive
the diagnosis, the moments when the child suffers, life-threatening situations, the tiredness
of mothers and fathers and the changes that affect the family, and 2) “Receiving a helping
light during hospitalization”, which describes the importance of a quiet physical space, a
health team with a caring treatment and sharing experiences with other parents. Conclusions:
Hospitalization represents a transformation in the life world of parents, it is vital that the
health team attends to the physical and emotional needs that derive from this change in the
space and relationships they experience.

Keywords: cancer; parents; hospitalization; oncology service.

Resumo: Objetivo: Entender o significado atribuido pelos pais a experiéncia de estar com
seu filho hospitalizado em uma unidade oncol6gica de um hospital pdblico no Chile.
Metodologia: Paradigma de pesquisa interpretativa, abordagem fenomenologica
hermenéutica de Van Manen. Foi realizada uma entrevista aprofundada com 10 participantes
e as narrativas foram analisadas utilizando uma analise tematica com uma abordagem de
leitura seletiva. O artigo foi aprovado pelo comité de ética da Pontificia Universidad Catolica
de Chile. Resultados: A experiéncia da hospitalizacdo significou “Muda a vida de um dia
para 0 outro”; este resultado foi moldado por duas estruturas: 1) “Quando vocé recebe o
diagnostico, seu mundo desmorona”, que contém momentos dificeis como a hospitalizacéo
quando recebem o diagndstico, momentos em que a crianca sofre, situagdes de risco de vida,
cansaco das maes e dos pais e mudancas que afetam a familia, e 2) “Receber uma luz de
ajuda durante a hospitalizacdo”, que descreve a importancia de um espaco fisico tranquilo,
uma equipe de salde com um tratamento cuidadoso e compartilhando experiéncias com
outras maes e pais. Conclusdes: A hospitalizacdo representa uma transformacdo no mundo
da vida dos pais, € vital que a equipe de salde atenda as necessidades fisicas e emocionais
que surgem desta mudanca no espaco e nos relacionamentos que eles experimentam.
Palavras-chave: cancer; pais e maes; hospitalizacdo; servico de oncologia.
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Introduccion

El cancer infantil es un problema de salud global; segin estimaciones del
Observatorio Mundial del Cancer, en 2020 se diagnostic6 a aproximadamente 280.000 nifios,
nifias y adolescentes (NNA) en todo el mundo. ® En Chile, el cancer infantil es la segunda
causa de muerte en NNA, con un promedio de 516.8 casos nuevos por afio y con una
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sobrevida global de 73.5 % a los 5 afios de diagnosticado el cancer @ lo cual es similar a
paises de altos ingresos. ® El tratamiento en Chile es dirigido por el Programa Nacional de
Cancer Infantil (PINDA) el cual tiene 11 centros integrales, 4 centros parciales y 5 centros
de apoyo donde los NNA distintas terapias y tratamiento de las complicaciones.

Las terapias contra el cancer infantil son intensas y requieren hospitalizaciones
frecuentes y prolongadas. ® Por lo mismo, en distintos hospitales del mundo se permite a
los NNA estar acompafiados por su madre o padre durante la hospitalizacion, adhiriendo asi
a las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) quienes promueven
el acompafiamiento de los NNA por sus cuidadores/as como un derecho fundamental. © Mas
aun, es ampliamente reconocido el trauma emocional que sufren NNA hospitalizados que
son separados de su madre y padre, © el estrés que provoca la hospitalizacion, ) asi como el
efecto beneficioso que tiene el acompariamiento sobre la ansiedad de madres y padres e
hijos/as durante este proceso. ® La situacion de separacion ha tomado mayor relevancia en
el contexto de pandemia, donde se vio restringida la presencia de los cuidadores/as en el
hospital, limitando la posibilidad de otorgar una atencién centrada en la familia. ©

Por otro lado, las hospitalizaciones frecuentes provocan largos periodos de estrés en
las madres y padres, por las actividades asumidas en el cuidado, por el estigma social que
conlleva esta grave enfermedad y por la necesidad de apoyo emocional que demanda el
nifio/a enfermo/a. 9 La hospitalizacion también repercute a nivel familiar, causando
desbalance en el cuidado del nifio entre madre y padre, y cambios en las relaciones de
pareja, Y lo que obliga a una reorganizacion de las tareas familiares. 2

Considerando el amplio impacto de la hospitalizacion en los NNA es que algunos
hospitales pediatricos han tomado como referencia el modelo de atencion centrada en la
familia que recalca la importancia de escuchar las preocupaciones de los padres, generar
confianza y valorar el conocimiento que ellos tienen sobre su hijo/a. “® En Chile, el
acompafiamiento y cuidado continuo de madres y padres durante la hospitalizacion en
unidades de oncologia es un fenémeno que se ha instaurado en menos de una década, ¥ del
cual existen escasos estudios a nivel nacional, por lo que ha generado nuevos desafios para
los profesionales de enfermeria. Por consiguiente, la pregunta de investigacion de la que
surge este articulo fue ;cdmo viven madres y padres la experiencia de estar junto a su hijo/a
hospitalizado en una unidad de oncologia?

Para responder a esta pregunta se realizd una investigacion basada en la
fenomenologia experiencial o fenomenologia de la practica de Van Manen. Este enfoque de
investigacién ha sido utilizado por algunos autores para comprender la experiencia de
personas que viven situaciones de salud grave como el cancer %) y es aplicable al objetivo
del presente proyecto porque permite describir minuciosamente y comprender de mejor
manera el mundo que madres y padres vivencian en la experiencia de hospitalizacion de sus
hijos(as) a causa del cancer.

Max van Manen, cientifico social canadiense y fildsofo de la educacidn, desarroll6 la
fenomenologia de la practica, que es una aproximacion que busca dar respuesta a preguntas
sobre como las personas acttian en situaciones de la vida diaria. ¥ La frase “de la practica”
se refiere al significado y la practica de la fenomenologia en contextos profesionales, asi
como a la practica de la reflexion fenomenoldgica en contextos de la vida cotidiana. ®® La
vision de Van Manen en torno a la fenomenologia de la préctica es que esta puede hacer
accesible las dimensiones no cognitivas (pre-reflexivas) de la practica, lo pre-reflexivo es la
experiencia original, es decir el contacto inmediato con el mundo antes de volverse
consciente para el sujeto.
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Metodologia

La experiencia de madres y padres fue explorada con el paradigma interpretativo,
utilizando un disefio fenomenoldgico con enfoque hermenéutico segiin Van Manen, % que
destaca que la fenomenologia de la practica es un tipo de investigacion “que se dirige y sirve

a las précticas profesionales”, ? P y de esa manera “mantiene una actitud atenta a las

maneras en que los seres humanos experimentan y son conscientes del mundo”. 0?58

El enfoque de Van Manen esta guiado por cuatro temas existenciales, que son
estructuras de la experiencia que permiten interpretar el mundo vida del entrevistado: el
espacio vivido (espacialidad), tiempo vivido (temporalidad), cuerpo vivido (corporeidad) y
la relacién vivida (relacionalidad). Estos permiten contextualizar la experiencia humana de
los participantes e integrar los significados en un medio para fundamentar la experiencia
humana. Este proceso se realiza en un proceso iterativo de reflexion, escuchando al
participante y tejiendo su mundo vida a partir de las situaciones presentes y futuras que relata
entorno a su experiencia y a su relacién con otros seres humanos. La confeccion de la
pregunta de investigacion se enmarcé en la metodologia fenomenoldgica que pretende captar
el significado de los fendmenos tal y como llegan a la conciencia del entrevistado, por lo que
se consider6 una pregunta abierta inicial cuyo objetivo fue generar conocimiento
comprensivo respecto de cOmo es la experiencia vivida por madres y padres en relacion con
la hospitalizacion de sus hijos/as en una unidad de oncologia a partir de sus propios relatos
vivenciales.

Paralelamente a la entrevista se aplicd un cuestionario sociodemogréafico para la
caracterizacion de los participantes en el que se registrd edad, sexo, nacionalidad,
escolaridad, ocupacion, region de residencia, ocupacion, prevision de salud, estado civil y
namero de hijos. En el cuestionario se le pregunt6 también informacion del hijo, como su
edad y diagndstico, asi como el tiempo desde el diagndstico a la entrevista, la etapa del
tratamiento y el nimero de hospitalizaciones en que la persona entrevistada realizo la labor
principal de cuidado.

Participantes

El estudio se llevd a cabo en una unidad de oncologia infantil de un hospital publico
pediatrico en Santiago de Chile, entre octubre del 2018 y mayo del 2019. Si bien existe una
vasta evidencia en otros paises sobre el impacto de la hospitalizacion en los padres de nifios
con cancer, en Chile, pais donde en Programa Nacional de Céancer Infantil tiene 34 afios de
antigtiedad, no se encontraron estudios publicados que describan como es la experiencia de
los padres durante la hospitalizacion en estos centros especializados.

El muestreo fue por conveniencia, se invit6 a participar a madres y padres de nifios/as
con cancer que fueron atendidos en la unidad de oncologia. Los criterios de inclusion fueron:
ser padre o madre de un NNA menor de 15 afios con cancer, tener méas de 18 afios, ser el/la
cuidador/a principal, manifestar la voluntariedad de participar y contar con el pase de la
psicologa de la unidad, este Ultimo criterio resguardando la no maleficencia de la
investigacion. Se excluyeron a los padres o madres cuyo hijo/a estaba en situacion de recaida
de la enfermedad, cuidados paliativos o en la unidad de cuidados intensivos al momento de
la entrevista, considerando que esta podria provocar algun perjuicio.
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Procedimiento

Los padres y madres que cumplian con los criterios de inclusion fueron invitados por
la psicéloga de la unidad, quien les entregd informacion escrita sobre el estudio. Los que
aceptaron participar, autorizaron la entrega de sus datos de contacto al equipo investigador.
Estas madres y padres fueron contactados via telefonica por la investigadora principal, con
quien se coordind la hora y lugar de la entrevista. Cabe sefialar que los investigadores no
conocian previamente a los participantes ni tenian relacion vincular con ellos.

Recoleccion de datos

Las entrevistas se realizaron en forma privada en una sala del mismo hospital o en el
hogar del participante, segun las preferencias del cuidador/a, con el fin de resguardar un
ambiente de comodidad y confidencialidad para la entrevista en profundidad.

El dia acordado, se procedio a la lectura y firma del consentimiento informado junto
con la aplicacién de un cuestionario sociodemogréfico que permitiera caracterizar a los
participantes. Posteriormente, la investigadora principal realiz6 las entrevistas en
profundidad, las que fueron audiograbadas con una duracion promedio de 50 minutos. Cada
entrevista contd con un guion que comenzo con la pregunta: ;Cémo ha vivido la experiencia
de estar junto a su hijo/a hospitalizado en la unidad de oncologia? Siguiendo la metodologia
propuesta por Van Manen, durante la entrevista se realizaron preguntas pormenorizadas
derivadas de las respuestas de los participantes para profundizar en la narrativa de
experiencia. Este guion fue piloteado previamente con una madre de otro hospital.

Analisis de la informacion

Para la caracterizacién de los participantes se tabul6 la informacion obtenida en el
cuestionario sociodemografico y se analizaron medidas de tendencia central como promedio,
minimo, méaximo. Para realizar el andlisis de las entrevistas se siguio el proceso propuesto
por Van Manen, ®® cada entrevista fue transcrita literalmente y analizada a través de un
analisis tematico con enfoque selectivo de lectura®® (Figura 1).

Andlisis individual de Triangulacion de los Recuperacion de las
las investigadoras hallazgos estructuras teméticas
Lectura general guiada Frases reveladoras

Estructuras tematicas implicadas

I
I
|
por la pregunta del fenémeno y captura del y dramatizadas en la vivencia i
fenomenoldgica sentido mediante expresiones humana representada en el texto i
tematicas !
L !
|
3
3 1° Andlisis por Confirmacién por 2° Anélisis por temas
| estructuras temdticas los participantes existenciales del mundo vida
i
i
i
i
i

Comprension tematica
conducido por la epojé y la
reduccién

Las estructuras tematicas Temas existenciales
resultantes fueron del mundo vida
confirmadas

Figura 1. Analisis tematico con enfoque selectivo de lectura basado en Van Manen.
Fuente: Elaboracién propia (2022)



Enfermeria: Cuidados Humanizados. 2022;12(1): €2950 Camila Concha Méndez, Paula Vega Vega,
Ivonne Vargas Celis

Este proceso comenzo con la lectura general de las entrevistas por cada una de las
investigadoras, por separado, guiadas por la pregunta fenomenoldgica de la investigacion.

Posteriormente, las investigadoras triangularon sus hallazgos destacando las frases
reveladoras del fendmeno y capturando el sentido fenomenoldgico mediante expresiones
tematicas o a través de frases del texto que fueron particularmente evocadoras. ®” En
conjunto, las investigadoras realizaron de manera manual el proceso de codificacion de las
narrativas, recuperando las estructuras tematicas dramatizadas en la vivencia humana
representada en el texto, guiado por los temas existenciales del mundo vida segin Van
Manen. Luego, formularon una comprension tematica a partir de las narrativas, respetando
la epojé y la reduccion. Para determinar el nimero de entrevistas se aplicé el criterio de
saturacion de los datos; las tres investigadoras observaron la saturacion de los datos en el
octavo participante por lo que se realizaron dos entrevistas mas, recopilando un total de diez
participantes entrevistados. Finalmente, las estructuras tematicas finales que contienen el
fenémeno develado fueron compartidas telefonicamente con los participantes, quienes
confirmaron que se sintieron identificados con los hallazgos. 9

Durante la investigacion se veldé por el cumplimiento del rigor metodoldgico
propuesto por Guba & Lincoln, ?? la credibilidad se resguardé a través de la devolucion de
la descripcidn del fendmeno a los participantes y al reconocimiento de ellos de la experiencia.
La confirmacion se cumplié describiendo en la investigacion los pasos del proceso de
recoleccion de informacion y andlisis, que condujo a las estructuras temaéticas. La
auditabilidad se cumplié fundamentando las estructuras tematicas resultantes en palabras de
los sujetos que reflejen su experiencia, proceso que se construyd triangulando el proceso de
analisis de las entrevistas entre las tres investigadoras y las estructuras tematicas se
fundamentaron en palabras textuales de las participantes. La transferibilidad de este estudio
se cumple con la caracterizacion clara de los participantes y el contexto donde se realiza la
investigacion.

Ademés, se cont6 con la aprobacion del Comité Etico Cientifico de la Facultad de
Medicina de la Pontificia Universidad Catélica de Chile y de la Unidad de Investigacion del
Hospital donde se realiz6 el estudio.

Resultados

En el estudio participaron 10 cuidadores/as principales. Dos madres rechazaron
participar de este estudio por motivos personales relacionados al cuidado del hijo/a enfermo.
Las caracteristicas sociodemogréaficas de los participantes se describen en la Tabla 1. Para
este estudio se entrevistd a 8 madres y 2 padres, con edades entre 22 y 44 afios. Todos eran
de nacionalidad chilena, con un nivel de escolaridad de educacion basica o media en la
mayoria de los casos (70 %). Un alto porcentaje de padres tenia trabajo remunerado antes del
diagnostico de sus hijos (80 %). El estado civil era predominantemente soltero (80 %). Un
tercio de los participantes vivia con sus hijos y pareja, otro tercio con su hijo y la familia
extensa y otro tercio solo con su hijo. Cabe destacar que un alto porcentaje de padres (70 %)
tenia més de un hijo al momento del diagnostico de cancer.
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Tabla 1. Caracteristicas de los 10 madres y padres entrevistados entre octubre de 2018
mayo de 2019 en un hospital puablico de Santiago de Chile

Cadigo del Edad Sexo Escolaridad Ocupacién Estado Persona con NUmero
participante civil quien vive de hijos
Participante 1 34 Femenino Media completa Auxiliar de farmacia Soltera Hijas 2
Participante 2 44  Femenino Media completa Duefia de casa Soltera Hija 1
Participante 3 27 Femenino Mediaincompleta  Duefia de casa Soltera Hijay pareja 2
Participante 4 22  Femenino Bésica completa Temporera Soltera Hijo y pareja 1
Participante 5 35 Masculino Técnica superior Construccién Casado Hija 'y pareja 2
Participante 6 21  Femenino  Media completa Duefia de casa Soltera Madre e hijos 2
Participante 7 37 Masculino Media completa Transporte mensajeria Soltero Solo 1
Participante 8 34 Femenino Basica incompleta  Comerciante ambulante  Soltera Hijos y madre 3
Participante 9 43 Femenino  Técnica superior Educadora Divorciada  Hijos 3
Participante 10 38 Femenino  Técnica superior Técnico en enfermeria Soltera Hijos y madre 2

Fuente: Elaboracién propia (2022)

En cuanto a las caracteristicas de los hijos (Tabla 2), las edades fluctuaban entre 1y
13 afios, con una mediana de 5. El diagnostico predominante fue la leucemia (60 %), seguido
por tumor del sistema nervioso (40 %). Todos estaban en tratamiento activo y habian sido
diagnosticados en promedio 6 meses antes de la entrevista. Previo a la entrevista, los
participantes habian acompafiado a sus hijos entre 2 y 22 hospitalizaciones.

Tabla 2. Caracteristicas de los hijos/as de madres y padres participantes

Cédido del Edad Tiempo entre Hospitalizaciones
10 - Diagnéstico diagnostico y Etapa del tratamiento junto al cuidador/a
participante hijo/a . .
entrevista entrevistado/a
Participante 1 10 Leucemia linfoblastica aguda 7 meses Final de consolidacion 9
Participante 2 13 Leucemia linfoblastica aguda 7 meses Final de consolidacion 8
Participante 3 3 Ganglioneuroblastoma 2 meses Mitad de tratamiento (2/4 4
QMT)
Participante 4 5 Leucemia linfoblastica aguda 7 meses Final de consolidacion 4
phi (+)
Participante 5 2 Leucemia linfoblastica aguda 2 meses Inicio de consolidacion
Participante 6 1 Tumor del sistema nervioso 3 meses 5° ciclo quimioterapia 5
central radioterapia
Participante 7 1 Leucemia Mieloide 2 meses Inicio de consolidacion
Participante 8 12 Leucemia linfoblastica aguda 5 meses Final de consolidacién
Participante 9 13 Teratoma cerebral 4 meses Mitad de tratamiento
Participante 10 4 Meduloblastoma anaplasico 24 meses Final de tratamiento 22

Fuente: Elaboracion propia (2022)
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cuyos resultados se resumen en la Tabla 3.

Camila Concha Méndez, Paula Vega Vega,
Ivonne Vargas Celis

El relato de la experiencia vivida por madres y padres durante la hospitalizacion de
su hijo/a en una unidad de oncologia fue analizado dando origen a las estructuras tematicas

Tabla 3. Resumen de resultados

Estructura Estructuras Subestructuras Expresiones tematicas
tematica tematicas tematicas
central secundarias
Asociar la palabra cancer con muerte, no entender cémo funciona
s la enfermedad
Lo més dificil de - P
Sentir que se derrumba el mundo cuando le dan el diagnostico
todo fue escuchar el - S )
diagnéstico La primera hospl_tallzauon fue_el shock mas grande
Bloqueo en la primera hospitalizacién, no ser capaz de escuchar
nada, no saber qué hacer
No querer asumir el diagndstico, pensar que es un error
Sufrir al ver que su hija se expone a procedimientos dolorosos
Lo més fuerte es ver  Sentir pena al ver que su hijo esta sedado
a un hijo que sufre Es terrible presenciar a su hija tirada en la cama por la
quimioterapia
Cuando te dan Miedo a que su hijo vaya a la UCI porque no podra acompafiarlo
NP . Ver a otros nifios que mueren en el hospital hace que vuelva la
el diagnostico Veraun hijoen la S .
se derrumba el UCI es devastador p05|b_|I|dac_j de muerte de su hija . .
mundo Las situaciones de gravedad generan incertidumbre que hacen
que valore la recuperacion de su hija de manera distinta
. . Estar la mayor parte del tiempo al cuidado de su hija
Estar ahi en la rutina : i -
. Estar sola en la sala del hospital es dificil
del hospital es Co i
cansador Una experiencia can_sado_ra emocionalmente por las constantes
complicaciones que impiden el alta
Estar menos tiempo con su otra hija
“ . Al cansancio fisico se suma el cambio en la relacién con su otro
Cambia la hiio
vida de un Lidiar con cambios )

dia para otro”

que afectan al resto
de la familia

El cancer es una enfermedad que impacta el estilo de vida de toda
la familia

Trasladarse a vivir a Santiago para que su hijo reciba tratamiento
y dejar a su familia

Ser el pilar de la familia

Recibir una luz
de ayuda de la
unidad de
oncologia
durante la
hospitalizacion

Las instalaciones del
hospital me dieron
un poco de
tranquilidad

Las enfermeras
entregan carifio y
una luz cuando se ve
todo oscuro

Ayudarse entre
madres
compartiendo la
experiencia

Fuente: Elaboracion propia (2022)

La unidad de oncologia un espacio protegido que permite que su
hija exprese sus emociones

La unidad de oncologia es un lugar cémodo y limpio lo que da
seguridad

Las salas de oncologia generan un ambiente intimo para la madre
y el nifio; mejora la comunicacién

Sentir preocupacion del equipo por los detalles hacia los nifios da
tranquilidad como padres

La unidad de oncologia: una grata sorpresa, los profesionales la
estaban esperando

Sentirse apoyada por el equipo ante la pérdida del hogar

El equipo de enfermeria entrega carifio a su hijo y eso es
fundamental

El consejo de otras madres la empujan a seguir adelante

Las otras madres que llegan pasan por la misma desesperacion,
transmitirles fortaleza

Sentirse reconocida, escuchar que otras personas te admiran como
mama
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La Figura 2 reune a la estructura principal de los resultados y se titula “cambia la vida
de un dia para otro”. Est4d formado por 2 estructuras secundarias: “cuando te dan el
diagnostico se derrumba el mundo” y “recibir una luz de ayuda durante la hospitalizacion™.
La primera estructura reune las dificiles experiencias que viven madres y padres al cuidado
de su hijo/a durante la hospitalizacion; estos significados estan agrupados en 5 subestructuras
tematicas que narran momentos complejos tales como “lo mas dificil de todo fue escuchar el
diagnostico”, “lo mas fuerte es ver a un hijo que sufre”, “ver a un hijo en la UCI es
devastador”. También esta estructura contiene el impacto personal de la hospitalizacion en
la subestructura “estar ahi con la rutina del hospital es cansador” y el impacto familiar que
provoca la hospitalizacion expresada como “lidiar con cambios que afectan al resto de la
familia”. La segunda estructura esta posicionada detras y en contacto con la primera ya que
se observé como un elemento que aparecid simultaneamente a los dificiles momentos
narrados por los participantes y se titula “recibir una luz de ayuda durante la hospitalizacion”.
Esta contiene 3 subestructuras que fueron “las instalaciones del hospital me dieron
tranquilidad”, “las enfermeras entregan carifio y una luz cuando se ve todo oscuro” Yy
“ayudarse entre madres compartiendo la experiencia”.

“CAMBIA LA VIDA DE UN DIA PARA OTRO”

o)

CUANDO TE DAN EL DIAGNOSTICO
SE DERRUMBA EL MUNDO

Lo mas dificil de todo fue escuchar el diagnéstico
Lo mas fuerte es ver a un hijo que sufre

Ver a un hijo en Ia UCI es devastador

Estar ahi en la rutina del hospital es cansador
Lidiar con cambios que afectan al resto de la familia

RECIBIR UNA LUZ DE AYUDA DURANTE LA HOSPITALIZACION

* Las instalaciones del hospital me dieron un poco
de tranquilidad

* Las enfermeras entregan carifio y una luz cuando
se ve todo oscuro

* Ayudarse entre madres compartiendo la
experiencia

Figura 2. Estructuras tematicas de la experiencia vivida por padres de nifios hospitalizados
en una unidad de oncologia. Fuente: Elaboracion propia (2022)
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De manera paralela a la identificacion de las estructuras tematicas descritas
anteriormente se develaron también los cuatro temas existenciales del mundo vida:
espacialidad, temporalidad, relacionalidad y corporalidad, lo cual permitid reconstruir con
mayor profundidad el mundo de la vida de los padres llegando a una comprensién méas amplia
de la experiencia de hospitalizacién como experiencia que cambia el mundo vida.

A continuacién, se describird cada una de las unidades develadas y las narrativas
contenidas en ellas.

Estructura 1: Cuando te dan el diagnostico se derrumba el mundo

Lo mas dificil de todo fue escuchar el diagndstico

En la primera hospitalizacion madres y padres experimentan un estado de shock,
marcado por sentimientos de dolor e impotencia frente al hecho de recibir un diagnéstico
completamente inesperado de cancer en su hijo/a, que los lleva a asociarlo con la posibilidad
de muerte. A esto se suma un cambio en la temporalidad vivida, es decir, un quiebre en la
percepcion del futuro, al que se suma el estrés e incertidumbre de comunicar el diagndstico
a su hijo/a.

Cuando te dan el diagnostico se te derrumba el mundo. Al principio, fue terrible,
iyo no habia pisado nunca un hospital!... Para uno es todo nuevo, porque mi hija
jamés habia estado hospitalizada... jnuevo, dificil, complicado!... Mi hija decia:
“no puedo caminar”... “Me quiero morir”. Yo creo que eso fue lo mas dificil de
todo: escuchar el diagnostico. A pesar de que yo habia leido, cuando me lo dijeron
yo pensé que mi hija se iba a morir... Y ella también pensé eso (Participante 2).

Lo mas fuerte es ver a un hijo que sufre

Durante la hospitalizacion, el dolor y la angustia de los hijos/as frente a los
procedimientos genera sufrimiento, impotencia y desesperacion en las madres y padres, al no
tener la posibilidad ejercer un rol de proteccion.

La primera hospitalizacion... verla, que no queria comer, que la pinchaban tanto,
ella lloraba, me decia: “quiero irme a mi casita, jvdmonos, vdmonos!, jque no me
pinchen!”. Eso es lo méas fuerte para uno, ver a un hijo que sufre por eso [se
emociona] no le encontraban las venas, eso es lo mas doloroso para una mama
(Participante 3).

Ver a un hijo en la Unidad de Cuidados Intensivos es devastador

El traslado a la unidad de cuidados intensivos es uno de los momentos mas dificiles
para madres y padres, por la situacion de gravedad que ello conlleva, el riesgo de muerte (que
representa incertidumbre en cuanto al futuro) y la separacién a la que se ven obligados por
las normas de la unidad (que ilustra un cambio importante en la relacionalidad con el nifio/a
y en la vivencia del espacio).

Cuando esta en UCI tiene que estar aislada con suero, con mascarilla, entubada...
y ves a tu hijo asi y es devastador. Nunca la has visto asi antes... Después de como
cuatro dias que estuvo hospitalizada recién pude tomarla en brazos, abrazarla,
sentirla cerca mio... ;Y ahi te vuelve el alma al cuerpo! (Participante 5).
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Estar ahi en la rutina del hospital es cansador

Las hospitalizaciones frecuentes que requieren los nifios/as en tratamiento activo
acenttan el cansancio de madres y padres que los acomparian, quienes se ven obligados a
postergar sus propios cuidados como dormir, bafiarse y comer. Pero ademas se ven limitados
en la expresion de sus emociones, teniendo que sostener una constante fortaleza frente a sus
hijos/as.

Porque en un sillén no se puede dormir. Estar ahi sin poder dormir, porque en la
noche entra la enfermera que le toma la presion... jTodo eso yo creo que es lo mas
cansador de estar ahi! Estar con esta rutina del hospital. Y emocional porque tiene
que ver a su hija que esté ahi jtirada en una cama! que no quiere comer, que se
siente mal, que no tiene animo... Entonces jes complicado! (Participante 2).

Lidiar con cambios que afectan al resto de la familia

La hospitalizacion genera distanciamiento fisico en la familia y altera la rutina, por lo
que madres y padres ven afectadas sus relaciones con la pareja y con sus otros hijos/as.
Especialmente las madres relatan lidiar con una doble presencia, en la que ademas de la carga
de cuidado del nifio/a enfermo son demandadas por los hijos/as que estan en casa. Esto es
mas intenso en aquellas madres y padres que deben trasladarse de ciudad para que su hijo/a
pueda recibir el tratamiento.

Ahora yo soy la mala mama en el fondo, tratando de estar aqui, levantando el
animo a este nifio. Mi otra hija me dice que no la quiero, que con esto de Fabian
yo al Unico que quiero es a Fabian. La hermana de Fabian siento que esta con una
depresion horrible, me llama llorando que le va mal en el colegio, que quiere a su
hermano, que tiene mucha pena y mas encima que no esté la mama y no esta el
apoyo del papa jpara ella es mas dificil! Entonces también tengo que lidiar con eso
(Participante 9).

Estructura 2: Recibir una luz de ayuda durante la hospitalizacién

Las instalaciones del hospital me dieron un poco de tranquilidad

Al analizar la espacialidad vivida de la experiencia, madres y padres relatan que la
unidad de oncologia cuenta con habitaciones amobladas con bafio individual que entregan un
espacio fisico comodo e intimo que favorece la convivencia y privacidad con su hijo/a.

Al principio no esperaba que, en la unidad de oncologia, tuviera su pieza, su cunita,
su tele. jEso igual es algo bueno! jLo que a mi mas me impresiond fue las
instalaciones de aca! Nunca pensé que fueran tan modernas, que parecia clinica,
eso me dio un poco de tranquilidad, porque yo creo que, si hubiera sido algo asi
como antiguo, tétrico... hubiese sido peor mentalmente y jtanto tiempo
hospitalizada! Yo creo que mentalmente ayuda en algo (Participante 7).

Las enfermeras entregan carifio y una luz cuando se ve todo oscuro

Madres y padres valoran el acompafiamiento de enfermeria durante la hospitalizacion,
quienes transmiten esperanzas y muestran preocupacion, al mantenerlos informados y
haciéndolos participes del cuidado, especialmente en hospitalizaciones que son reiteradas.
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Ademas, crean un ambiente comprensivo y carifioso para sus hijos/as a traveés de su vestuario,
palabras amables y juegos.

La enfermera que me recibié me decia: “mamita, yo entiendo lo que esta pasando,
nosotros esto lo vemos siempre, después de un tiempo ya va a estar mejor, los
nifios salen de esto”. Entonces uno cuando ve todo oscuro, esa ventanita, esa luz,
ayuda bastante. Y en general las enfermeras son bien carifiosas, bien de piel, bien
comprensivas con ellos (Participante 1).

Ayudarse entre madres compartiendo la experiencia

Las madres sefialan que compartir las vivencias, situaciones de crisis y dudas frente
a la enfermedad con otros padres en la unidad les permite sentirse acogidos entre ellos,
especialmente en la primera hospitalizacién. Estas relaciones de ayuda se construyen
especialmente en madres que llevan méas hospitalizaciones como cuidadoras principales.

Estar sola en la habitacion ... para uno igual es dificil [se emociona]. EI compartir,
el conversar la experiencia, de que la otra mama me decia: “a mi hijo le pasaba lo
mismo... pero friégale que asi se le pasa”, es como ayudarnos entre nosotras
(Participante 10).

Discusién

El acompafiamiento continuo de madres y padres durante la hospitalizacion de un
nifio/a con cancer engloba vivencias que van mas alla de lo que ocurre durante el espacio-
tiempo de la hospitalizacion. El andlisis desde la perspectiva de los cuatro existenciales
propuestos por Van Manen permitié encontrar cambios en el espacio, la temporalidad y las
relaciones vividas de madres y padres, ya que al estar gran parte del dia en el hospital las
madres y padres sienten que “viven” en el hospital.

Al comparar los hallazgos con la literatura actual, se observé que hay una
concordancia con que el diagnostico inesperado de cancer en un hijo impact6 fuertemente a
los padres. Estudios cualitativos muestran una experiencia global similar; investigaciones de
distintos paises encontraron que la situacion fue como sentir que el cielo colapsa, ® como
un desastre terrible ??y como una de sus experiencias mas dificiles y dolorosas. 324 Dentro
de los hallazgos reportados en este estudio destaca que la visidn de la propia corporalidad y
del espacio interno de madres y padres fue olvidado en pos del cuidado del nifio/a, lo cual se
puede vincular a la evidencia actual que muestra que el cuidado de un nifio con cancer se
asocia a mayores sintomas depresivos en padres y madres, ®> 2% sintomas de estrés
postraumatico ?” e incluso que la carga de cuidado impacta su calidad de vida. ©839

En esta investigacion madres y padres relatan que la hospitalizaciéon tiene efectos en
el entorno familiar cercano; este resultado también ha sido expuesto por otros autores que
enfatizan que la familia experimenta una ruptura marcada por el cambio de roles y el
distanciamiento fisico, @Y y que esto provoca también que los hermanos se sientan aislados
durante la etapa de hospitalizacion. 233 Por esto, si bien el nifio/a y su cuidador/a sufren
los efectos directos de la hospitalizacion, la familia sufre efectos indirectos, G% 34 lo cual
quedo en evidencia al analizar los cambios en la relacionalidad del mundo vida que devela
coémo las relaciones con los integrantes de la familia fuera del hospital se ven afectadas.

Otro de los elementos revelados en esta investigacion fue que el ambiente de la unidad
de oncologia fue un elemento importante en el proceso de adaptacion de los padres, siendo
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descrito en otros estudios, donde se destaca la importancia de velar por un trato
amistoso @53 y alegre, ©" 3 entregar informacion honesta por parte del equipo de
salud ?43%:40) y contar con instalaciones fisicas adecuadas y comodas. 4%

Finalmente, en el analisis de la relacionalidad vivida, este estudio encontré que las
participantes consideraron la interaccion con otras madres como un elemento positivo de los
nuevos lazos que se establecen en el hospital. Esto se ha evidenciado en otros estudios donde
muestran que el apoyo entre madres y padres que viven el mismo proceso abrid espacios para
conversar acerca del progreso de la enfermedad y el control de los efectos adversos del
tratamiento “? y sentirse Gtiles dentro del cuidado que deben recibir sus hijos. ¢3)

Limitaciones del estudio

En este estudio se recoge la vivencia de madres y padres de un hospital publico de
Chile de la ciudad de Santiago, por lo que seria recomendable ampliarlo a centros de otras
regiones y paises latinoamericanos e incorporar la perspectiva de otros integrantes de la
familia'y profesionales del equipo de salud, que permitan enriquecer la mirada del fenémeno.

Conclusiones

En este estudio, a través del enfoque fenomenoldgico de Van Manen, se develé cémo
la vivencia cotidiana de hospitalizacion de un hijo con cancer provoca cambios en todas las
dimensiones del mundo de la vida de las madres y los padres. Las narrativas de esta
investigacién hacen un llamado a los mundos vitales de los profesionales que trabajan
diariamente en las unidades de oncologia, sugiriendo mejoras en distintas areas que van desde
el &mbito relacional hasta la infraestructura hospitalaria (Figura 3).

ACOMPARNAR A LOS PADRES Y MADRES EN MOMENTOS CRITICOS

Diagnadstico, situaciones en que el nifio/a sufre dolor, momentos en que el
hijo/a puede morir

DETECTAR SINTOMAS EN LOS CUIDADORES
Cansancio fisico y cansancio emocional

INVOLUCRAR A MADRES Y PADRES EN EL CUIDADO DIRECTO
Fomentar la toma de decisiones informadas y permitir un trabajo
colaborativo con el equipo de salud

PREVENIR EL AISLAMIENTO DEL RESTO DE LA FAMILIA

Involucrar a ambos padres en el cuidado y permitir que
hermanos/as visiten el hospital

CREAR UN AMBIENTE ACOGEDOR
Instaurar un trato honesto y calido en una infraestructura cémoda, ademas fomentar
las relaciones con otras madres y padres que viven la misma situacion

Figura 3. Recomendaciones para equipos de salud que trabajan con madres y padres de NNA
con cancer durante la hospitalizacién. Fuente: Elaboracion propia (2022)
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En cuanto a las relaciones interpersonales al interior del hospital, uno de los hallazgos
clave de esta investigacion es la existencia de momentos criticos que se agudizan las
necesidades fisicas y emocionales de madres y padres. Al respecto, si bien estos momentos
son parte de la trayectoria de la enfermedad pediatrica grave, los mismos participantes
rescatan cémo el trato amable de los profesionales de salud y las nuevas relaciones de
confianza con otras madres y padres contribuyen a moderar ese momento de crisis. Lo
anterior, hace un llamado a que el equipo de salud proteja los momentos de mayor
vulnerabilidad de madres y padres mediante acciones de acompafiamiento psicosocial.

En este estudio se devela también el impacto del acompafiamiento y la estadia
permanente de madres y padres en las unidades de oncologia, que genera desgaste fisico y
aislamiento del resto de los integrantes de la familia. El enfoque fenomenoldgico de Van
Manen permitio visualizar la hospitalizacion como un proceso donde madres y padres
simbolizan una parte crucial del sistema familiar, siendo no solo como un apoyo esencial
para el nifio enfermo, sino que son también actores con valor propio y con conexion hacia el
resto de sus integrantes. Es por ello que se sugiere que en el disefio de la infraestructura
hospitalaria pediatrica se incorporen instalaciones que garanticen el contacto del binomio
nifio/a-madre/padre con el resto de la familia en condiciones seguras, que incluya normas
que permitan la rotacion del cuidador principal. Este Gltimo punto podria mitigar el quiebre
en las relaciones familiares y aplacar la sobrecarga del cuidador principal, especialmente en
momentos como los vividos en pandemia.

Finalmente es esencial que tanto los equipos de enfermeria como madres y padres
continden recibiendo capacitacion desde las instituciones, de manera que madres y padres se
sientan méas empoderados como cuidadores y que las enfermeras/os generen confianza hacia
madres y padres, escuchen sus preocupaciones y valoren el conocimiento de cuidadores sobre
su hijo. ¥ Este articulo contribuye a que enfermeria comprenda la hospitalizacion pediétrica
como un fendmeno que sobrepasa los muros del hospital donde NNA y sus familias son una
red interconectada.
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