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RESUMEN

El propdsito de este estudio es construir conocimiento desde la experiencia de vida de una
madre con un hijo de un mes de vida, operado de malformacion congénita cardiaca duran-
te la hospitalizaciéon en una Unidad Pediatrica de un Hospital de la Region Metropolitana
de Chile. Objetivo: comprender el significado de este fendmeno fortaleciendo el saber del
cuidado de enfermeria, y contribuir a mejorar la atencion. Metodologia: investigacion cuali-
tativa. Resultado: se devela el significado de la experiencia vivida del sufrimiento constante
y ganas de salir adelante junto a la firmeza en su autoconcepto de madre. Interpretacion:
la forma en que se presenta la experiencia de la madre, se analiza desde la perspectiva de
Heidegger, evidenciandose como un proceso que implica sufrimiento desde la noticia del
embarazo, diagndstico y prondstico. La falta de cuidado percibido, la escaza atencion o pro-
teccion otorgada por el equipo de salud acenttian emociones como miedo, temor, soledad,
rabia e impotencia por su situacion de vida. A pesar de ello la madre reafirma su autocon-
cepto. Conclusién: se evidencian ambitos totalmente posibles de modificar para humanizar
el cuidado, en que prime la percepcion de la madre y el hijo como una unidad de cuidado
siempre que un nifio se hospitaliza, y enfrentarla en una relacion de cuidado de ayuda. Pala-
bras clave: cuidados intensivos, malformacion congénita cardiaca fetal.

ABSTRACT

The purpose of this case study is to build knowledge from the life experience of a
mother with a child 1 month old, with surgery by congenital cardiac malformation during
hospitalization in a pediatric unit. Objective: to understand the significance of this
phenomenon strengthening the knowledge of nursing care, and to help improve attention.
Methodology: qualitative research. Result: this reveals the meaning of the lived experience
of constant suffering and desire to move forward with the strength in her self-concept
of mother. Interpretation: the way the experience of the mother is presented, is analyzed
from the perspective of Heidegger, showing as a process that implies suffering from the
news of pregnancy, diagnosis and prognosis. Lack of care perceived, the limited care or
protection provided by the health team emphasize emotions like fear, loneliness, anger and
helplessness about her situation in life. In spite of this, the mother confirms her self-concept.
Conclusions: some areas entirely possible to modify to humanize the care, that prime
the perception of the mother and child care as a unit whenever a child is hospitalized are
evidenced, and faceit in a relationship of supportive care. Key words: intensive care unit,
fetal cardiac malformation.
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INTRODUCCION

Las malformaciones congénitas cardia-
cas o cardiopatias congénitas son aque-
llas presentes al momento del nacimiento,
secundarias a alteraciones producidas du-
rante la organogénesis del corazoén, des-
conociéndose en la mayoria de los casos
los factores causales. Alrededor de dos
tercios de ellas requieren de intervencion
en algun momento de su evolucion, el que
efectuado oportunamente mejora signifi-
cativamente su prondstico.

Segun el Ministerio de Salud de Chile
[MINSAL] (2005) las anormalidades con-
génitas constituyen la segunda causa de
muerte en los menores de un afio y son
responsables de un 32% de las defun-
ciones de este grupo de edad (MINSAL,
Departamento de Estadisticas e Informa-
cion en Salud [DEIS], 2005). La incidencia
es aproximadamente la misma que a nivel
mundial y no se encuentra determinada
por factores claros por lo que el diagnos-
tico y tratamiento oportunos son claves
evitando el dafio secundario y progresivo
de o6rganos como el corazén, pulmones
y sistema nervioso central principalmen-
te, transformandolas en malformaciones
de buen prondstico. En nuestro pais el
Sistema de Garantias Explicitas en Salud
(GES) asegura la atencion de estas pa-
tologias en nifilos menores de 15 afios de
edad, asegurando: acceso, oportunidad
en diagndstico, tratamiento y seguimien-
to, ademas de proteccién financiera.
Enfermeria por su parte tiene mucho que
aportar, desde su funcién legal estableci-
da como: “Los servicios profesionales de
la enfermera comprenden la gestiéon del
cuidado relativo a promocién, mantencién
y restauracién de la salud, la prevencién
de enfermedades o lesiones...” (Codi-
go Sanitario de la Republica de Chile,
articulo 113, inciso 4, promulgado el 6 de
diciembre de 1997). Es por esto que el
trabajo de enfermeria debe enfocarse al
cuidado integral de las personas. Opera-
cionalizar la ley es dificil, pero es el gran
desafio que les compete, especialmente
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a las nuevas generaciones, quienes con
su formacion avanzada e innovadora
de postgrado, manejan nuevas compe-
tencias permitiendo crear los cuidados
que los usuarios necesitan, al contar
con métodos que permiten detectar sus
necesidades reales. Al hacer un alto, re-
flexionar y analizar en relacion al cuidado
que se entrega en una unidad pediatrica
que atiende principalmente a pacientes
que padecen de cardiopatias congeénitas,
es posible reconocer que la enfermera se
encuentra en un contexto de atencion a
personas en condiciones criticas con ma-
dres de hijos que se encuentran con diag-
nosticos complejos, sometidos a un sin-
numero de procedimientos orientados a
salvar su vida, pero cruentos. Es en estos
momentos cuando es necesario pregun-
tarse jcomo esta la enfermeria realizan-
do su labor?, ;es adecuado el cuidado
que otorga?, ;como ven las personas a
las cuales se les otorga el cuidado a las
enfermeras? En una unidad pediatrica,
¢cudl es el real objeto de cuidado, solo el
nifio o el nifio con su madre?

Estas interrogantes son las que apoyan
la blsqueda de informacién e intentan
develar esta realidad. Es asi como el pro-
posito de este estudio es construir co-
nocimiento descriptivo inicial, a partir de
la experiencia de vida de una madre con
un hijo operado de malformacion congé-
nita cardiaca, durante la hospitalizacion
en una Unidad Pediatrica en un Hospital
de la Region Metropolitana de Chile. El
objetivo es comprender el significado de
este fenomeno en profundidad y asi su-
gerir momentos criticos en los cuales se
necesita de cuidado personalizado, lo que
permitiria mejorar el cuidado de enferme-
ria integral. Esta investigacion se desa-
rrolla desde la perspectiva de Heidegger
en relacion al existir propio del hombre,
expuesta en su libro, “Ser y Tiempo”. Con
el proposito de ser una contribucion en la
reflexiori de esta materia en relacion al fe-
némeno central de nuestra disciplina que
es el cuidado.
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METODOLOGIA

Se aplica metodologia cualitativa, con
enfoque fenomenolégico, la que permi-
te abordar la experiencia de vida de una
madre con hijo operado de malformacion
congénita cardiaca durante la hospitaliza-
cion, pudiéndose analizar y comprender
las caracteristicas de dicho proceso en
profundidad. Heidegger realiza una des-
cripcién fenomenolégica referente a la
existencia, al estar en el mundo, términos
que muestran al hombre situado de for-
ma dinamica en un determinado contexto
(Heidegger, 1927). Una forma de estudiar
al hombre es desde esta perspectiva tra-
tando de describir las estructuras de la
experiencia tal y como se presentan en la
conciencia, sin recurrir a proposiciones
procedentes de otras disciplinas denun-
ciando los limites de una visién cientificis-
ta del hombre (Fernandez, Barbosa & Pra-
do, 2007). El método de investigacion de
orientacion fenomenologica, tiene como
propésito describir un fenomeno particu-
lar en profundidad, como la experiencia
vivida, donde se analizan las esencias de
dichos fenémenos, con el propodsito de
descubrir la estructura del mismo (Streu-
bert & Carpenter, 2007). El andlisis de las
experiencias vividas en profundidad de
los usuarios, permiten obtener una vision
mas completa de sus necesidades de cui-
dado y proporciona pistas para optimizar
el mismo. Por tratarse de un estudio de
caso, esta claro que solo ampliando el
numero de testimonios se podra construir
conocimiento sobre este fendmeno, por lo
que se trata de una primera aproximaciéon
exploratoria.

Participante. La seleccion es inten-
cionada al ser un caso critico y complejo
dentro de la unidad de pediatria. Se con-
tacté por medio de una visita personal, en
donde se expuso el proposito del estudio,
concertandose posteriormente la entrevis-
ta. Se le entrega el consentimiento infor-
mado, donde se enfatiza el respeto a su
participacion voluntaria, la no divulgacion
de la informacion, la confidencialidad vy
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el anonimato, los nombres de ellas no se
enuncian, se hace referencia solo a “ma-
dre” y “Carolina” (nombre ficticio de su
hija) y se explica que su colaboraciéon no
interferira en el proceso de hospitalizacion
ni en la atencion que ella y su hija reciban
posteriormente.

Recoleccion de informacion. Se reli-
za entrevista fenomenolégica, individual,
abierta y en profundidad, en un ambiente
tranquilo y adecuado. La entrevista es gra-
bada, transcrita y verificada comparandola
posteriormente con el texto obtenido, dura
55 minutos aproximadamente. La pregunta
que guia la entrevista es “me podria contar
¢,como ha sido su experiencia de vida du-
rante el proceso de hospitalizacion de su
hija?”

Anadlisis de la informacion. Se realiza
analisis riguroso y reflexivo de la informa-
cion obtenida utilizando la metodologia
senalada por Streubert y Carpenter (2007),
adaptada a Chile por Rivera (2000), la que
ha demostrado facilitar la construccion de
conocimiento comprensivo de la expe-
riencia vivida. El andlisis comienza con las
lecturas y relecturas del testimonio escrito
de la entrevista transcrita textual, con el
fin de poder impregnarse del sentido del
todo de la experiencia de la madre. Luego
una nueva lectura permite ir identificando
unidades de significados, que van emer-
giendo de las lecturas. En forma paralela,
el investigador va realizando bracketing
o reduccién fenomenolégica, dejando un
registro de sus pensamientos, emociones,
creencias y/o prejuicios derivados de su
experiencia trabajando con esta madre,
que pudiesen contaminar la verdadera
identificacién del fendmeno. Este proceso
se verbalizaba con el equipo. De esta ma-
nera surgen al comienzo frases y palabras
que constituyen unidades de significado
de la experiencia vivida por esta madre
durante el proceso de hospitalizacion de
su hija. Estas unidades se configuran en
grupos para formar parte del mismo sig-
nificado. Posteriormente, se vuelven a re-
agrupar en categorias mayores que al final
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dan cuenta de la estructura del fendmeno
en estudio.

Aspectos éticos. Se entrega con-
sentimiento informado, asegurandose el
respeto a la autonomia, anonimato y con-
fidencialidad de la informacién entregada.
La informacién se resguarda por medio de
la utilizacion de claves en los programas
computacionales donde se guarda su tes-
timonio y transcripcion del mismo.

Rigor metodolégico. Este aspecto
se cuida en base a los criterios de Guba
(1981) en Guba y Lincoln (1994) (citado en
Streubert & Carpenter, 2007). Para obtener
credibilidad de la informacién obtenida el
relato escrito de la descripcién realizada
por los investigadores, es devuelta a la
sefiora entrevistada, quien verifica que
esta estructura refleja su experiencia. Para
demostrar credibilidad de los investiga-
dores se cuenta con la asesoria y parti-
cipacion de una experta en la aplicacion
de este método. En conjunto se evallua la
metodologia, triangulacion y el analisis del
testimonio, verificandose que las unidades
de significado correspondan a la vivencia
de la participante. La confirmacion de los
resultados se logra tanto por medio de la
devolucién del testimonio, como por el
fundamento de cada unidad de significado
en las frases textuales de la participante.
La fidelidad del método se alcanza expli-
citando la metodologia utilizada de forma
escrita y con detalle, lo que permite dejar
una huella clara del proceso metodoldgico
completo, con el fin que otro investigador
pueda comprenderlo y seguirlo (Streubert
y Carpenter, 2007).

RESULTADOS

Perspectiva de la madre en torno al
proceso de hospitalizacién de un nifio
operado de malformacion congénita car-
diaca:

Descripcion de la participante: Se se-
leccion6 a una madre que fuese portadora
del fendmeno de interés, mujer de 23 afos
de edad, hija Unica, soltera, sin hijos pre-
vios, cursando ultimo afo de universidad
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en la ciudad de Talca, Séptima Regién de
Chile, lugar donde ella y su familia viven.
Se embaraza y enfrenta el proceso acom-
pafada por su madre. Durante un control
de rutina a los cuatro meses de gestacion
su médico le comunica que su hija nacera
con alguna anomalia no estableciéndose
de forma clara el diagndstico. Posterior-
mente visita a un especialista quien con-
firma el diagndéstico de cardiopatia congé-
nita. A partir de este momento ella detiene
sus estudios y comienza a viajar a la ciu-
dad de Santiago de la Regién Metropoli-
tana (257 km), a realizarse todos los con-
troles de embarazo necesarios y paralelo a
esto mantiene la ilusidon de un diagndstico
erroneo. Su hija nace en un hospital publi-
co de Santiago, rapidamente se traslada a
una clinica, donde se confirma el diagnos-
tico de cardiopatia congénita compleja,
hipoplasia ventricular izquierda, gestionan-
dose rapidamente la cirugia que aumen-
tara la sobrevida de su hija. Se mantiene
en la Unidad de Cuidados Intensivos en
donde la pequeia fluctia entre la vida y
la muerte. Ya estabilizada, es trasladada
a la unidad Pediatrica donde se otorgan
los cuidados finales hasta su eventual alta,
luego de haber estado hospitalizada por
un mes aproximadamente. Es en esta sala,
antes del alta, en que es entrevistada.

Develando el significado de la expe-
riencia vivida de una madre durante el
proceso de hospitalizacion de su hijo
operado de malformacién congénita
cardiaca. El testimonio devela un proceso
de incertidumbre y sufrimiento por el diag-
nostico y prondstico de su hija, ademas
la vulnerabilidad de esta. Dicho proceso
traumatico se potencia con la carencia de
cuidado humanizado por parte del equipo
de salud, sin embargo, ella mantiene la
esperanza de estar pronto con su hija, en
su hogar.

Se presentan los hallazgos focalizados
de la experiencia vivida de la madre, en lo
relativo a su relacion con el mundo, con su
entorno, en el contexto de su experiencia,
donde destacan principalmente dos pro-
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cesos: sufrimiento constante por la incer-
tidumbre permanente y el desamparo por
parte del equipo de salud y ganas de salir
adelante y firmeza en concepto de madre

Proceso de sufrimiento constante.
Incertidumbre permanente, por el diag-
néstico y prondstico incierto de su hija. La
manera en que se presenta la experiencia
de la madre en “su-estar-en-el-mundo”,
como “Ser-ahi”, se evidencia como un
proceso que implica mucho sufrimiento
desde la noticia del embarazo, el diagnos-
tico y pronéstico complejo. El desconoci-
miento que la madre tiene de la condicion
futura de su hija, sumado a su labilidad
hacen que el proceso sea aun mas deli-
cado e incierto teniendo que enfrentarse
a informacién muchas veces ambigua u
otorgada con un lenguaje inadecuado, lo
que aumenta su nivel de ansiedad, desen-
cadenando un “Ser-ahi” lleno de dudas y
temores en relacién a lo inesperado.

“Lo mas fuerte es que antes que la
operaran, el médico nos dijo, que la pro-
babilidad... que de todos los nifios que él
operaba —nunca habia operado a uno con
un sindrome y una cardiopatia—, para €l era
un riesgo. El ofrecia también dejarla asi y
que la Carolina podia durar una semana
0 un mes, mas de eso no duraba, si yo la
dejaba asi, o sea, con eso que me dijo me
maté en vida la ilusion que yo tenia de mi
hija (llora), él no aseguraba nada...”.

“La ilusion que tengo de disfrutar con
ella, es una ilusion que tiene miedo a la
vez... es complicado porque uno no sabe
qué va a pasar... hace dos semanas estuvo
complicada, estaba a punto de morir, es-
taba negra, la piel no le daba mas de hin-
chada, eso fue en la UCI después de que
la operaron”.

Experiencia de desamparo por par-
te del equipo de salud. El sentimiento
de desamparo que experimenta la madre
durante el proceso de hospitalizacion,
marca significativamente su manera de
ver el mundo en ese momento: la falta
de cuidado percibido, la escaza atencién
o proteccion otorgada por el equipo de
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salud desencadenan una serie de emocio-
nes como miedo, temor, soledad, rabia e
impotencia.

“iMe dijo que no tenia apego y en mi
cara me dijo que con qué confianza yo
me iba a llevar a la Carolina si no iba a ser
capaz de dar un medicamento! Me sent/
mal, ella dijo cosas que no deberia haber
dicho... para que a uno no le tomen mala,
porque es mi hija la que esta ahi, uno no
dice nada y se guarda todo eso...”.

“Temor que se vayan contra el bebé,
uno ve tantos casos, porque ellas son las
que tendrian que hacerle las cosas, yo
aprendi a mudar bien, pero ellas tendrian
que ayudarme, no la venian a mudar casi
nunca”.

“En un principio cuando llegué, habia
gente que para ellos uno no existia, habia
gente que si uno existia, otra gente mas
humana... se acercaban a uno y daban una
palabra de fuerza, no sé”.

Se evidencia que la manera en que el
equipo de salud aborda esta situacion no
es la mas apropiada, no se ve un trabajo
enfocado a un cuidado integral en que
se aprecie a la madre y su hija como un
todo, el cuidado se otorga solo a la nifia
olvidandose de satisfacer las necesidades
de la madre, dejando de lado su existencia
como parte importante e imprescindible
del proceso, se la deja sola asumiendo
que tiene de manera innata las condicio-
nes para cuidar a su pequena.

“Cuando yo tenia que mudarla y pedia
ayuda para bajar la baranda de la cuna,
habia gente que estaban conversando con
otras personas, se molestaban y se hacian
las tontas y no me ayudaban y yo tenia que
mudarla con la baranda arriba...”

“Ese dia cuando llegué pedi ayuda, me
fue a ver una nifa que sabia de lactancia
pero después no vino nunca mas y tuve
que ponerle todo el empeno yo. Se iban
y dejaban las cuestiones ahi, se iban y yo
nunca habia dado una leche, jlo que senti
ese dia fue atroz!l, porque uno siempre es-
pera estar con otra persona cuando va a
dar la leche: estuve sola, pedi ayuda, sall
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pero en la manana estaban en cambio de
turno y respondieron mal, jya vamos!...

“Yo tengo harto que agradecer porque
mi hija esta viva, aqui la ayudaron, pero
por otro lado a mi no me ayudaron... y
pensar que en seis meses mas hay que
volver y decir... ir a lo mismo y ahi queda la
inquietud, el miedo de ser de afuera... (de
otra ciudad pequena)”.

Sin embargo a pesar de vivir este pro-
ceso tan doloroso ella trata de sacar fuer-
zas y explicar que todos sus sacrificios y
sufrimientos han sido por Carolina, que la
ama y que si se preocupa constantemente
de ella.

“Yo encuentro que no lo hago mal, yo
encuentro que a pesar de todo... yo amo a
mi hija, yo la adoro, es mi vida, no pueden
decir que yo soy mala con ella, o que la dejo
sola, porque todo lo que he hecho todo este
tiempo es por ella. Yo creo que cualquiera
no haria lo que yo he hecho: jlos sacrificios!,
congelé mi carrera, estaba a punto de salir...
desde que supe lo que le estaba pasando,
jdejé todo de lado cuando supe que la Ca-
rolina tenia ese problema y habia que empe-
zar a vigjar y todo por ellal...jsi todo lc que
he hecho es por ellal...”

Ganas de salir adelante y firmeza en su
autoconcepto de madre

Su existencialidad, su forma de estar-
en-el-mundo, estuvo marcado por una
etapa de sufrimiento constante, sin embar-
go, la madre saca fuerzas y no concuerda
con la percepcion que mantiene el equipo
de salud hacia ella.

“Lo mismo que dice ella que no tengo
apego y lo comentan y no es asi. Yo el
apego lo tengo, ella me sigue con la mi-
rada, no se me pegaria como se me pega,
no me pescaria ni el pecho si no tuviera
apego, jel apego estal, lo otro es mi can-
sancio...”

La madre trata de reafirmar su auto-
concepto de madre, trata de definirse al
respecto y lo hace diciendo que los sacri-
ficios han sido por el amor que ella siente
por su hija a la cual describe como una
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nina fuerte y que luché por mantenerse
con vida.

“Alla dejé todo, practicamente mi vida
por ella y aqui estoy, siguiendo, luchando,
hasta que sigamos las dos fuertes, yo trato
de darle lo mejor, jtengo ganas de darle lo
mejor!, ganas de seguir siendo mama, de
cumplir todo, de estar en mi casa, de po-
nerle su ropita, no sé...”

“No importa como venga ella, es mi hija
y yo tengo que luchar con ella, igual es
fuerte porque esta operacion le costé har-
to salir adelante”.

“Gracias a Dios ahi esta la Carolina, ella
luchd y luchd, si usted hubiese visto (se
emociona y llora)... y al verla ahora que ya
no le queda casi nada (para irse a su casa
de alta)...”

DISCUSION

Al buscar estudios sobre experiencias
vividas de madres con hijos con malforma-
ciones congénitas cardiacas, se encuen-
tran investigaciones realizadas en nifos
en relacion al sufrimiento que se produce
en ellos durante la hospitalizacion, otros
estudios presentan enfoque familiar del
proceso, es dificil encontrar evidencia con
respecto al sufrimiento materno durante la
hospitalizacion del hijo. La experiencia de
sufrimiento constante de una madre con
su hijo operado de malformaciéon congé-
nita cardiaca ocurre principalmente por la
incertidumbre en relacién al diagndstico
y pronostico de la hija, ademas del des-
amparo percibido por parte del equipo de
salud. Se conoce que el hecho de hospita-
lizar a un ser querido es complejo y atrae
consigo multiples factores estresores que
hacen mas compleja la experiencia.

Heidegger plantea que la relacion del
individuo con su mundo de vida debe ser
foco de investigacion fenomenoldgica. Es
asi como utiliza su estar en el mundo para
expresar la idea de que las realidades de
los individuos son siempre influenciadas
por el mundo en que viven. El término,
ser-en-el-mundo, es usado por Heidegger
para hacer hincapié en que los humanos
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no puede abstraerse del ambiente (Lépez,
& Willis, 2004).

Al comprender la existencialidad de
la madre con su hija con malformacion
congénita cardiaca, el entender su estar-
en-el-mundo, situandola en su estar en
el hospital, todo esto acompafiado de
multiples factores que condicionan su
existir propio en ese momento, se puede
tener una nocioén de su vivencia como un
proceso dinamico y cambiante. La incerti-
dumbre es un significado que nace a partir
del anadlisis de este caso, que se carac-
teriza por el desconocimiento de lo que
sucederda, el miedo al futuro o de alguna
informacién grave respecto a la evolucion
de su hija. El conocimiento es un modo
de existir, que se funda en el estar-en-
el-mundo. Esa es la razén por la cual el
estar-en-el-mundo reclama, requiere de
una previa interpretacion del fenomeno de
interés (Heidegger, 1927). La incertidumbre
puede causar efectos negativos en la ma-
dre durante el proceso de hospitalizacion
desencadenando ansiedad excesiva y
alteracion del estado de animo especial-
mente depresion.

Un estudio realizado en una unidad
de cuidados intensivos de dos hospitales
de Estados Unidos evidencia que crear
oportunidades de empoderamiento de los
padres en nifios que estan gravemente en-
fermos y hospitalizados favorece la salud
mental de los nifios y de las madres, evi-
tando y controlando situaciones estresan-
tes como la aparicion de estrés postrau-
matico y depresion (Mazurek et al., 2004).

Es necesario que el personal de salud
que esta en contacto con la madre, no
solo concentre sus esfuerzos en la pa-
ciente, sino también debe de ser capaz de
identificar las necesidades de la madre,
contextualizarlas, poder proporcionar un
cuidado adecuado y humanizado, en don-
de el cumplimiento de los aspectos éticos
son fundamentales para una buena praxis,
cumpliendo a su vez con la simple peticién
de informacién y educacion que necesita
la madre para ella poder proporcionar un
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cuidado correcto y adecuado a la necesi-
dad de su hija.

Alschul (1972) y Sanson Fisher (1979),
(en Armstrong, 2006) refieren que la en-
fermera pasa la mayor parte de su tiem-
po en tareas administrativas y solo una
pequefa cantidad de tiempo en contacto
directo con el paciente. Esto hace sentido
en este caso, debido a que el sufrimiento
que experimenta la madre se asocia a la
experiencia de desamparo por parte del
equipo de salud, dedicandose mayormen-
te a realizar algunas técnicas y dejando de
lado la atencién mas humana, delicada y
preocupada.

Porra, Diaz & Cordero (2001) aplicaron
una encuesta a profesionales de enfer-
meria en el Hospital Pediatrico Docente
William Soler Habana Cuba, con el fin de
determinar el nivel de conocimiento res-
pecto a los principios éticos. Los resulta-
dos evidencian que los principios éticos y
bioéticos mas conocidos por las enferme-
ras son el respeto a las personas, el secre-
to profesional y la justicia, mientras que
los de beneficencia y autonomia son los
menos reconocidos. Las enfermeras que
tenian mayor conocimiento fueron aquellas
que habian participado en cursos de bio-
ética. Por otro lado, un estudio realizado
en Turquia tuvo por objetivo evaluar las
actitudes de las enfermeras de cuidados
intensivos en determinadas cuestiones éti-
cas relacionadas con las decisiones sobre
el final de la vida en unidades pediatricas
de cuidados intensivos. Los resultados
muestran que las enfermeras intensivistas
podian pasar por alto los deberes éticos
esenciales en el extremo de la vida (Aus-
tin, Kelecevic, Goble & Mekechuk, 2009).

Burgos y Paravic (2003) y Burgos, Del
Carmen y Paravic (2003) realizan estudios
en relacién a la percepcién de violencia
de los pacientes hospitalizados en servi-
cios de medicina y cirugia de hospitales
publicos en Chile, en estos estudios se
evidencia que diferentes hechos pueden
convertir al paciente en una victima de
actos considerados agresivos o violentos
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debido a una atencion despersonalizada
y falta de privacidad, en la que impera la
enfermedad y la técnica, y no el paciente.
Los usuarios identifican que el estrés por
exceso de trabajo de los funcionarios de
la salud constituye el factor predisponente
mas importante de conductas violentas.

Las profesiones del area de la salud
que aspiran el bienestar del individuo, de-
ben otorgar una atencion integral basada
en la dignidad inalienable e inherente de
cada persona que se encuentra hospitali-
zada. Esto se relaciona firmemente con el
presente caso debido a la complejidad del
diagnostico de Carolina, la cual estuvo en-
tre la vida y la muerte, en que lamentable-
mente su prondstico de vida es acotado
por padecer de una cardiopatia congénita
compleja. El equipo de enfermeria debe
estar preparado para estas situaciones, no
solo en cuanto a la experticia técnica, sino
también al manejo de conocimientos éti-
cos minimos para entregar un cuidado de
calidad. El profesional de enfermeria debe
ser una persona capaz de crear, por medio
de la comunicacién, una relacién terapéu-
tica enfermera - paciente, en la cual se
pueda conocer la persona cuidada, en-
tender sus necesidades, prestarle ayuda
cuando la necesite, aliviar su dolor ain en
el caso que no lo pueda expresar (Naranjo
& Ricaute, 2006).

En general, el cuidado otorgado por
parte de cualquier profesional sera en
base a las posturas éticas personales. La
sensibilidad ética del enfermero sufre la
influencia de la cultura, religién, educa-
cion y experiencias personales (Oguisso,
2006). El equipo de enfermeria debe saber
trabajar adecuadamente con sus pacien-
tes adoptando una postura comprensiva,
de apertura, debe ser cercano para poder
educar y orientar correctamente a la ma-
dre y familiares que lo necesiten, ademas
de proporcionar las condiciones adecua-
das para el existir de esta madre en el
contexto hospital y que el proceso trau-
matico se transforme en facilitador de su
aprendizaje para la eventual alta de su hija.
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Un estudio realizado en una unidad de
cuidados intensivos revela que cuando la
enfermera adopta una actitud calida, de
respeto, comprension y empatia (enfoque
de relacion de ayuda) brinda una atencién
integral y logra disminuir la ansiedad situa-
cional de los padres de nifios hospitaliza-
dos (Hernandez & Flores, 2002).

Otro elemento que se destacan den-
tro de las experiencias develadas es las
ganas de salir adelante y firmeza en el
autoconcepto de madre. A pesar que ella
percibe desamparo, abandono, hasta
violencia por parte del equipo de salud,
el apoyo recibido por su familia, ademas
de la noticia de la eventual alta de su hija,
hacen que la percepcion sobre si misma
cambie y se haga mas fuerte. Ella esta
consciente de su aporte en la recupera-
cién de su hija y de la importancia de que
esté presente acompafnando a Carolina
durante su proceso de hospitalizacion.

La permanencia de la madre junto a
su hijo hospitalizado contribuye en dife-
rentes areas como mejorar la eficiencia
de un servicio clinico, traduciéndose en
atenuar los trastornos psiquicos del nifo,
disminuir la desnutricion e infecciones
intrahospitalarias, fomentar la lactancia,
optimizar el recurso humano, acortar la
hospitalizacién, mejorar rendimiento de
cama hospitalaria y disminuir el costo de
la hospitalizacién. Si la permanencia se
enmarca dentro de un programa educa-
tivo, los beneficios se extienden mas alla
de la hospitalizacion mejorando la imagen
del hospital en la comunidad, logrando
capacitar a la madre en cuidados basicos
de salud, y atenuando las consecuencias
psicoldgicas intra y posthospitalaria del
hospitalismo (Barrera, Moraga, Escobar &
Antilef. 2007).

El profesional de la salud debe fo-
mentar y favorecer aquellas instancias
en que la madre puede otorgar un mayor
cuidado a su hija con el fin de incrementar
los lazos entre ellas y a su vez generar
espacios para que la madre se sienta util
y necesaria en la recuperacion de su pe-
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queia, esto favorece la disminucion en
la aparicion de trastornos psicologicos,
destacando la depresién postparto como
un problema de salud publica de dificil
deteccion en el que el manejo multidis-
ciplinario es esencial (Evans, Vicufia, &
Marin. 2003).

Los significados develados evidencian
ambitos totalmente posibles de modificar
para humanizar el cuidado otorgado a esta
madre y su hija. Para esto se deben poner
en préactica estrategias en que prime la ca-
pacitacién del personal en el desarrollo de
competencias interpersonales de cuidado
y apoyo comprensivo que se traduzcan en
mejor comunicacion con los padres y con
el equipo de salud, logrando establecer
una relacion terapéutica de ayuda, donde
se identifiquen las necesidades reales de
los padres y nifos y se otorgue cuidado
humano. Este tipo de cuidado humaniza-
do, permite ir desarrollando una actitud de
comprension y empatia para otorgar aten-
cién integral. Lo que contribuye a dismi-
nuir la ansiedad de los pacientes y favore-
ce, entre otras cosas, el acompanamiento
de la madre e hija, mejorando directamen-
te la autopercepcion materna respecto de
su rol, al apoyarlas en las competencias
de cuidado que necesitan para cuidar a
sus hijos en el hogar. Es este tipo de prac-
ticas y principios éticos los que permiten
hacer realidad el cuidado verdaderamente
integral.
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