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Objetivo: comprender las experiencias de padres/madres de nifios y adolescentes con cancer, en
tratamiento. Método: investigacidn cualitativa, basada en la fenomenologia existencial de Heidegger,
siendo entrevistados 13 padres de ocho pacientes, menores de 19 afios, asistidos por una asociacion
de beneficencia. Resultados: del analisis surgieron tres tematicas: “Experimentando los problemas
del tratamiento”; “Temiendo la posibilidad de asustarse” y “Experimentando el descuido del otro”.
Evidenciamos que durante y después del tratamiento los padres experimentaban el miedo a lo
desconocido y la incertidumbre del porvenir de sus hijos, especialmente al observar la muerte de
otros nifios; también, experimentan la indiferencia de los profesionales de los servicios de salud
local, asi sintiéndose desamparados e inseguros. Conclusion: consideramos indispensable que los
profesionales del drea de la salud, con destaque para los de enfermeria, reflexionen sobre sus
acciones de cuidados orientadas a los padres de hijos con céncer, reconociendo sus necesidades

existenciales y objetivando auxiliarlos en su facticidad.
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Introduccion

La participacion de los padres en los cuidados de la
salud de nifos hospitalizados es un tema que viene siendo
investigado, destacandose el hospital como un ambiente
no familiar y que ocasiona cambios en los papeles
parentales, La hospitalizacion de nifilos constituye un
evento en que hay necesidad de contar con una mejor
comunicacién, informacién adecuada®® y negociacion
de cuidados, existiendo barreras y facilidades para la
participacion de los padres®,

Los conocimientos acerca de las necesidades de los
padres durante el acompanamiento del nifio enfermo, en
el contexto hospitalario, permiten destacar el interés y la
participacién de los padres en los cuidados de la salud en
pediatria, de modo a contribuir para obtener una atencién
a la salud calificada y humanizada®.

En el presente medio de divulgacidn cientifica,
se observan publicaciones recientes que destacan la
importancia de analizar como los padres, cuidadores y
profesionales de la salud reconocen los eventos adversos
en las circunstancias del cuidado del nifio hospitalizado,
apuntando los cambios en la organizacion de las
instituciones de la salud para una cultura de seguridad®,
el ejercicio de la paternidad/maternidad positiva basado
en las necesidades de los padres, para mejorar la practica
clinica®, asi como la importancia de relatos de nifios
sobre las interacciones con los profesionales para la
comprensién de la experiencia hospitalaria?,

El conocimiento de las necesidades de los padres
y del significado de participacion en los cuidados de la
salud de nifios hospitalizados, asi como la perspectiva de
los profesionales de la salud, sobre esas tematicas, son
poco conocidos en la realidad portuguesa. Asi, el presente
estudio tiene por objetivo analizar las respuestas de padres
0 cuidadores y profesionales de la salud (enfermeros y
meédicos) sobre la participacion de los padres en el cuidado
del nifio hospitalizado en hospitales de Portugal.

Método

Se trata de un estudio exploratorio, con andlisis
cualitativo de los datos, fundamentado en el marco
conceptual del cuidado de la salud en pediatria®,
enfocado en el reconocimiento de las necesidades de
los padres durante la hospitalizacion del nifio, en la
perspectiva del derecho y responsabilidades, para el
analisis del significado de la participacién de los padres en
el cuidado del nifio hospitalizado.

En el ambito de la hospitalizacion de nifios, los
cuidados de la salud en pediatria no se reducen a una

perspectiva individual, ellos contemplan al nifio enfermo,

a los padres, a otras personas significativas y al contexto
sociocultural®V, En este abordaje, los padres y la familia
son comprendidos como ciudadanos por derecho propio y
los principales cuidadores de los nifios. En una circunstancia
de enfermedad, esa relacion bilateral adquiere un nuevo
actor, el profesional de la salud, con el cual el nifio y los
padres necesitan interactuar.

El estudio fue realizado en los servicios de pediatria
de tres hospitales de Portugal, siendo un especializado
en niflos y dos distritales con servicios de pediatria. En
la recoleccién de datos, fue aplicado un cuestionario con
preguntas abiertas a los padres o cuidadores, enfermeros y
médicos. El contacto con los padres o cuidadores fue hecho
por uno de los investigadores durante la hospitalizacion de
los niflos. Fueron incluidos aquellos que estaban presentes
y acompafiando al nifio hospitalizado, con internacién de
mas de 48 horas y que los padres supiesen leer y escribir
en portugués. Fueron excluidos los padres/cuidadores
cuyos hijos se encontraban en fase terminal, los padres
que no tuviesen condiciones emocionales para responder
al cuestionario (de acuerdo con una evaluacidon previa
de los enfermeros responsables de los servicios) y los
padres inmigrantes sin dominio de la lengua portuguesa
hablada y escrita. En relacién a la recoleccion de datos con
enfermeros y médicos, los criterios de inclusién fueron:
enfermeros que ejercian sus funciones hace més 6 meses
en unidades de pediatria, médicos pediatras y médicos
internos de la especialidad de pediatria, con mas de 2
afios de practica.

La opcion fue entregar el cuestionario en un sobre
cerrado a todos los que reunian los criterios de inclusion.
A los padres o cuidadores se les efectud las siguientes
preguntas abiertas: éQué entiende por participacion
de los padres en los cuidados de la salud cuando un/a
hijo/a esta hospitalizado/a? (Q1); ¢En cudles cuidados a
su hijo/a le gustaria participar? (Q2); ¢Qué piensa que
podria ser hecho para mejorar la asistencia al nifio durante
y después de la hospitalizacion? (Q3). Las preguntas a
los profesionales de la salud fueron: éQué entiende por
participacidon de los padres en los cuidados de la salud
de nifios hospitalizados? (Q4); {Qué estrategias utilizan
para que los padres participen de los cuidados de la salud
de los nifilos durante la internacién? (Q5); En relacion
a su hospital ¢Qué piensa que deberia ser hecho para
mejorar la participacion de los padres en los cuidados de
la salud al nifio durante y después de la hospitalizacion?
(Q6); En relacién a su hospital ¢éQué piensa que deberia
ser hecho para mejorar la asistencia a los nifios durante
la hospitalizacién? (Q7).

El método de muestreo fue por conveniencia. La
muestra fue constituida por 660 padres/acompanantes



Rev. Latino-Am. Enfermagem mayo-jun. 2014;22(3):432-9

y 95 profesionales de la salud. Se obtuvieron tasas de
respuesta a las preguntas abiertas del cuestionario que
variaron entre 7% y 81% (Tabla 1). Este estudio es parte
de una investigacién de validacion de un instrumento de
evaluaciéon de las necesidades de los padres”, con esa

dimension de muestra.

Tabla 1 - Tasa de respuestas a las preguntas abiertas del
cuestionario, Portugal, 2011

Tasa de
Preguntas Entregadas Respondidas respuesta
(%)
Padres/Cuidadores
Q1 660 392 59,4
Q2 660 81 12,3
Q3 660 44 6,6
Profesionales de la salud
Q4 95 77 81,1
Q5 95 74 77,9
Q6 95 64 67,4
Q7 95 66 69,5

El analisis de los datos fue pautada en el anélisis
de contenido, apoyado por la utilizaciéon del programa
QSR N8NUD*IST (Qualitative
Non-Numerical Unstructured Data Indexing Search

Research  Software
Theorizing)®*?. Los procedimientos consistieron en la
indexacion de las informaciones relativas a las respuestas
de las preguntas abiertas, con codificacion con una
légica de estructura en arbol, cuyas ramas, designadas
de nodes, son consideradas dimensiones, las cuales van
subdividiéndose en dominios, categorias y subcategorias.
Ese proceso permitié realzar temas y unidades de registro,
posibilitando el estudio de opiniones, actitudes, valores y

creencias*3.

En esta investigacion, fueron seguidos los

procedimientos éticos recomendados, incluyendo la

autorizaciéon de los Consejos Directores y Comités
de Etica en Investigacién y la firma de término
informado de todos los

de consentimiento libre e

participantes.
Resultados

Caracterizacion de la muestra

En relacidn a los acompafiantes del nifio, la muestra
fue constituida por madres (82%), padres (17%) vy
apenas 1% de otros acompafiantes, con un promedio de
edades de 33 afios, 86% casados o viviendo en unidn
estable, con agregado familiar constituido por 3 a 4
personas (78%), nivel de instruccién de ensefianza basica
completa o secundaria incompleta (63%), la mayoria con
un ingreso familiar <1000€ (68%), nivel socioeconémico
de Graffar razonable/bueno (82%) y residiendo a menos
de 50 km del hospital (88%).

En relacidon a los profesionales de la salud, 86%
eran enfermeros, 14% médicos, 93% mujeres, con
edades entre 24 y 56 afios, 35% tenian calificacion
la profesidén hace mas

pediatrica y 76% ejercian

de 6 anos.
Taxonomia de los resultados

Los resultados emergieron de la sistematizacion de
los datos, en un proceso de aprension de significados sobre
la participacion de los padres en los cuidados de la salud
de nifios hospitalizados, que derivaron las dimensiones,
dominios y categorias (Figura 1).

La frecuencia relativa de cada dimensién es dada en
la Figura 2, para cada una de las muestras de padres/
acompanantes y profesionales de la salud.

Dimension Dominio

Categoria

Cotidiano en el hospital Estrategias y abordajes

- Comunicacion entre padres y profesionales
- Ensefianza y orientaciones
- Enfermero de referencia

Infraestructura hospitalaria

- Ambiente
- Recursos humanos

Participacion de los padres Presencia y participacion

- Necesidades y beneficios para el nifio y la familia
- Necesidades de informacion
- Responsabilidad y derecho a la salud

Realizacion de cuidados

- Cuidados familiares y de enfermeria

Ayuda a los profesionales

- Cooperacion y alivio de sobrecarga

Continuidad de los cuidados
después del alta

Comunicacion entre padres y servicios de salud

- El aprender compartiendo
- El apoyo de los servicios de salud

Seguimiento después del alta

- Cuidar en casa y las visitas domiciliarias

Figura 1 - Presentacién de las dimensiones, dominios y categorias sobre la participacion de los padres en los cuidados

de la salud
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Dimension Padres/Acompanantes Profesionales
Cotidiano en el hospital 42 240
Participacion de los padres 574 252
Continuidad de los cuidados después de la hospitalizacién 16 74

Figura 2 - Distribucion de las unidades de registro de cada dimensién por los padres/ acompafiantes y por los profesionales

de la salud

Del analisis de los datos cualitativos sobresalieron tres
dimensiones significativas: (i) lo cotidiano de los cuidados
de la salud al nifio en el hospital, (ii) perspectivas de
participacién de los padres en los cuidados de la salud del
nifio hospitalizado, y (iii) continuidad de los cuidados de la
salud del nifio después de la hospitalizacion, las que son
presentadas a seguir, discriminando las unidades de registro
para padres (P) y para profesionales de la salud (PS).

Lo cotidiano de los cuidados de la salud del nifio en
el hospital

El cuidado cotidiano aborda aspectos sobre las
estrategias y abordajes, desarrollados en la interaccion
padres-profesionales, de la salud y relativos al ambiente
y a los recursos humanos de la unidad de internacion, con
destaque para el didlogo.

Es muy importante la comunicacién en conjunto, médico,
enfermera y padres. (P 88)

Didlogo abierto durante las visitas con el médico y enfermeros
responsables por el tratamiento y acompafamiento. (P 204)

Aliados a la comunicaciéon, la ensefianza y las
orientaciones también fueron estrategias apuntadas por los
profesionales, con enfoque en la educaciéon de la salud y en
la capacitacion de los padres para los cuidados del nifio.

Es importante compartir con ellos conocimientos e
informaciones, llevandolos a participar en los cuidados, a través
de educaciéon para la salud, apoyandolos y aconsejandolos
siempre. (PS 34)

El enfermero de referencia es mencionado como una
forma de organizacién de los cuidados de enfermeria.

Deberia haber un enfermero de referencia que acompafnase
siempre al nifio y a la familia para que los padres también se
sientan libres para exponer dudas y recelos, permitiendo, asi, una
mejor participacion en los cuidados al nifio. (PS 12)

En la infraestructura hospitalaria las condiciones de
alojamiento, espacio y privacidad del nifio en el hospital
son apuntadas. Los padres consideran que el ambiente no
estd ajustado a las necesidades del nifio y del respectivo
acompafante.

Mejores condiciones: aire acondicionado, bafios mejores,
camas mejores, mesas mejores para comer. (P 305)

Durante la hospitalizacion no existe un local privado para

hacer la integracion y la recoleccion de datos de la madre/nifio,

o hacer cualquier confidencia que necesite de mds calma y
ambiente. (P 5)

En cuanto a los recursos humanos, los entrevistados
resaltan la dotacién de enfermeros, médicos y otros
técnicos.

Es importante que la dotacidon de personal sea revisada
siempre que exista necesidad de mas horas de cuidados, esto es,
el nimero de profesionales no puede ser el mismo cuando hay 5
nifios internados y cuando hay 20 nifios. (PS 21)

Deberia haber mas personal de enfermeria y personal médico
para tener tiempo suficiente para todas las funciones inherentes
al internado. (PS 27)

Los relatos enfatizan la necesidad de aumentar el
numero de enfermeros y médicos, con ajuste consonante
al nimero de nifios enfermos y a las actividades especificas

con el nino.

Perspectivas de participacion de los padres en el
cuidado de la salud del nifio hospitalizado

Las perspectivas de participacion engloban aspectos
sobre la presencia, participacion, necesidades y beneficios
para el niflo y padres, necesidades de informacion,
responsabilidades y derecho a la salud, realizacion de
cuidados y ayuda a los profesionales de la salud.

Para algunos padres, la participacidn significa apenas
el acompafiamiento constante y el hacerle compafiia
al nifio.

La participacién es hacer compafiia al nifio y estar con él 24
horas. (P 23)

Los padres deben estar presentes porque a los nifios, en
cuanto estan hospitalizadas, les gusta que los padres estén con
ellos. (P 451)

La participacién ligada a la idea de participacion
indica la oportunidad de los padres para hacer parte de
los cuidados de forma activa y clara y como colaboracion.

Una participacion activa en los cuidados. Un dialogo abierto
con los profesionales de la salud. Una informacién minuciosa de la
evolucion del estado de la salud de nuestro hijo. (P 204)

La colaboracién en los cuidados centrada en el nifio es, de
hecho, una plusvalia para el bienestar del nifio. (PS 64)

Los registros de los padres expresan algunas
particularidades sobre una participacién efectiva en las
unidades de pediatria, con ensefianza y supervision de



los profesionales, de forma personalizada y ajustada al
contexto del nino, centrada en la familia e inductora en la
toma de decisiones.

Entiendo que los padres deben participar en todos los
cuidados, desde que se sientan preparados para el quehacer y
siempre con la supervision de los médicos y enfermeros. (P 254)

Entiendo que no debe ser permitido de una forma
estandarizada, una vez que no todos los padres reaccionan de la
misma forma. (P 316)

La presencia y la participacion de los padres durante
la hospitalizacion también conducen a las necesidades y
beneficios para el nifio, en busca de seguridad.

Entiendo por participacion de los padres en los cuidados
de nifios hospitalizados la participacion de los padres en todas
las tareas realizadas y el suministro de informaciones relativas
al nifio, por ejemplo: juegos preferidos, rituales para adormecer
y durante la alimentacion. La participacion de los padres
permite preservar el espacio emocional y los intercambios
afectivos de modo a estimular la relacién entre nifio, padres y
enfermera. (PS 53)

Existen situaciones en que los padres agotan sus energias
para estar presentes. En esos casos, debe haber algin
discernimiento, porque los padres también precisan de mucho
apoyo. (PS 56)

La presencia y la participacion presuponen
informacion, lo que conduce a la necesidad de que los
padres tengan conocimiento clinico de la situacion de la
salud del nifio.

Entiendo que los padres deberian tener total conocimiento,
ser informados y explicados claramente sobre la enfermedad,
la causa de la enfermedad y posibles consecuencias,
de forma a contribuir y también decidir qué hacer para
combatir la enfermedad y estar preparado para futuras
situaciones. (P 603)

La participacion de los padres estd relacionada a
la responsabilidad atribuida a ellos y a su derecho de
participar en las decisiones.

Entiendo que los padres tienen la obligacion y el derecho de
acompafar permanentemente al hijo, como una forma de permitir
la mejor manutencién de las condiciones emocionales a las que
estaba habituado, auxiliando la comprension de las sensaciones
fisicas nuevas que le estan sucediendo. (P 658)

Después, debidamente informados opinaran sobre los
tratamientos, pros y contras y no seran apenas elementos pasivos
que aceptan ordenes. (PS 8)

La participacion de los padres en la hospitalizacion
de niflos también fue expuesta en lo que se refiere a la
realizacion de algunos procedimientos.

La participacion de los padres en los cuidados es ser activos
en los cuidados de higiene y confort, estar atentos a las horas de

medicacion, estar atentos al posicionamiento. (PS 66)
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La ayuda a los profesionales de la salud, por medio de
la cooperacion en procedimientos y vigilancia permanente
del niflo, también aparece como una participacion que
contribuye para disminuir la carga de trabajo profesional
y como un proceso de negociacion.

Ayudar a los enfermeros a controlar antibidticos, medir
temperatura, etc., cuidados que a nosotros nos cuesta y a ellos
ayuda. (P 106)

Es dejar que los padres participen en los cuidados prestados
a los hijos, después del enfermero habérselos demostrado
y bajo vigilancia de la enfermeria. Para eso tiene que existir
negociacion. (PS 12)

Los relatos muestran que la participacion proviene de
una autorizacién por parte de los profesionales de la salud,
sugiriendo que el propdsito de compartir los cuidados con
los padres esta centrado en ellos propios y no en conjunto
con los padres.

Continuidad de los cuidados a la salud del nifo
después de la hospitalizacion

Para la continuidad de los cuidados a la salud del nifio
despuésdelahospitalizacion fueron destacadoslosaspectos
sobre la interrelacion entre los padres y los servicios de
salud, especificamente, con un aprender compartido, y
con apoyo para el cuidar en casa y en la realizacion de
visitas domiciliares. El proceso de aprendizaje de cuidados
de la salud durante la hospitalizacién es valorizado por
los padres para la continuidad de los cuidados del nifio en
el domicilio, enfatizando la dimensidn de la comunicacion
para la resolucion de dificultades.

Aprender algunas cosas que son importantes y que nosotros
hasta podemos hacer en casa. (P 463)

Después de la hospitalizacion del nifio deberia haber una
linea de apoyo con el equipo que los traté para el caso de haber
alguna duda o complicacion en casa. (P 140)

Aprender a hacer vendajes cuando tenemos que hacerlos en
casa (P 54)

[...] esimportante aprender y participar en todos los cuidados,
menos en los de enfermeria porque estos son competencia de los
técnicos. Participo en el bafio, en la toma de medicacidn, ya que
los voy a tener que hacer cuando regrese a casa. (P 278)

La continuidad de la atencién a la salud del
nifio también es vinculada a la preparacidon para el
alta, para fortalecer el cuidado en casa y lidiar con la
enfermedad.

Es durante la internacion que se inicia la preparacién para el
alta, los padres deben ser orientados y ensefiados a lidiar con la
enfermedad del hijo. Procurar saber se existen dudas, reforzar la
importancia de la continuidad de cuidados, de recorrer al centro
de la salud, de las consultas y si es necesario recorrer al servicio

de internacién. (PS 6)
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[...] debemos participar en todos los cuidados: bafio e
higiene, alimentacion, evaluar la temperatura, porque los vamos a
hacer después del alta. (P311)

[...] los cuidados bdsicos de higiene, los cuales tenemos
que hacer en casa después del alta. Sera siempre una forma de
aprendizaje. (P593)

La participacion ligada a la responsabilidad de los
padres asume un caracter particularmente importante
para asegurar la continuidad de los cuidados.

Asegurarnos que

la seguridad, la autonomia y la

responsabilidad estén presentes en los padres, para dar
continuidad a los cuidados de los hijos. (PS 34)

Los padres deben participar completamente en los cuidados
de sus hijos para que, cuando vuelvan para casa, puedan prestar
toda la asistencia que necesitan. (P 242)

La visita domiciliaria es apuntada como una practica
relevante, estableciendo conexiones entre la familia, el
hospital y los centros de la salud.

Después del alta es efectuada una llamada telefénica para la
enfermera de familia del Centro de Salud del drea de residencia,
en que se hace un resumen de la internacién y se comunica
el tipo de relacion que existe entre madre e hijo. En nifios de
riesgo estamos ahora iniciando las visitas domiciliarias, hechas
por la enfermera del hospital, en conjunto con la del Centro
de Salud. (PS 11)

Después de la hospitalizacion deberia haber una visita y

contacto con los técnicos en casa. (P 725)
Discusion

La presencia y la participacion de los padres en
el cuidado de nifios hospitalizados permiten, de cierto
modo, una aproximacion a los profesionales de la salud,
situacidn en que la comunicacién y la comprension mutua
asumen un papel fundamental, aspectos enfatizados
en este estudio y que estédn en consonancia con otras
investigaciones“-514),

La participacion de los padres en los cuidados de la
salud de nifios hospitalizados presenta multiples formas de
expresion. Cuando la comunicacion entre los profesionales
de la salud y la familia es eficaz, existe una reduccion
de la ansiedad de los padres y una mayor propension
para su participacion, lo que favorece la adhesion a los
tratamientos, al proceso de enfrentar la enfermedad vy la
autonomia de los padres®.

Las orientaciones y capacitacion efectuadas por
enfermeros a los padres de nifios hospitalizados tienden
a generar sentimientos de mayor seguridad para realizar
los cuidados al hijo, valorizando mas la participacion y
la responsabilidad®®, La presencia de los padres o
acompafiante es referida como fuente de proteccién y
seguridad para el nino%16),

En el contexto hospitalario, existe preocupacion
con la gestion de los recursos humanos, llevando a las
organizaciones hospitalarias a definir estrategias que
permitan conciliar eficiencia en los cuidados, reduccion
de los costos y aumentar la calidad de la asistencia y la
satisfaccion de los usuarios®, A pesar de que los cuidados
estan centrados en el nifio y la familia es el paradigma
de los cuidados en enfermeria pediatrica de la actualidad,
un estudio®” demuestra que los enfermeros necesitan
de soporte organizacional y orientacion especifica para
aplicar esos principios en la practica clinica, lo que
puede representar un obstaculo a la participacion de
los padres. Otros estudios demuestran, por un lado, la
falta de privacidad y el aislamiento familiar y, por otro, la
satisfaccion y gratitud de los padres por la oportunidad de
permanecer junto al nifo y de participar en los cuidados
del hijo hospitalizado(®%).

La propuesta del enfermero de referencia puede estar
centrada en la autonomia y responsabilidad del enfermero
para liderar el proceso de cuidados, en colaboracién
con otros enfermeros, trayendo una visién ampliada y
de continuidad de la asistencia durante la internacion,
con evaluacién, planificacion, ejecucién, evolucién y
supervision®),

Las familias demuestran cada vez mas interés en ser
incluidas en los cuidados, lo que implica el establecimiento
de vinculos y de colaboraciones y la valorizaciéon de la
capacidad de escuchar de los profesionales de la salud, lo
que contribuye para la humanizacién de los cuidados de la
salud del nifio hospitalizado®-219,

La presencia de los padres, a pesar de ser incentivada
en las instituciones de la salud, puede ser pautada por
algunos recelos de los profesionales en cuanto a la
participacion de ellos en los cuidados, en lo que se refiere
a la “transferencia” de competencias de los profesionales
para los padres. Un estudio®® apunta que la atencién
humanizada en la hospitalizacion estd relacionada
con la capacidad de abordar a los sujetos de forma
holistica e igualitaria, y que la atencidn no humanizada
estd impregnada por actitudes que valorizan reglas
hospitalarias, por la falta de atencién y la baja empatia
por parte de los profesionales.

En la perspectiva de los profesionales de la salud,
los padres pueden participar de los cuidados, mediante
algunos presupuestos, especificamente, después de
recibir explicacién previa del procedimiento, seguida de
demostracion por parte de los enfermeros, y después
tener la oportunidad de ejecutarla con supervision de
los enfermeros La realizacion de procedimientos técnicos
por los padres comprende procesos de aprendizaje

mas complejos®, para lidiar con nuevos contextos y
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exigencias'®, considerandose a los padres aliados en los
cuidados al nifio.

En la presente investigacion, el entendimiento es
que la delegacién de algunos cuidados no significa que
el profesional deja de ser responsable, ya que implica
una supervision y un compartir de los cuidados, con
oportunidad para identificar dificultades y efectuar la
promocion de la salud.

La produccion del cuidado al nifio en el hospital exige
colaboracion y el considerar otros conocimientos (de la
familia y del nifio), a partir de la accién de los sujetos que
participan en el proceso y para el fortalecimiento de las
competencias de la familiaV.

Consideraciones finales

Los paradigmas actuales de asistencia al nifio
preconizan la presencia de los padres en las unidades de
la salud hospitalarias, su participacion en la asistencia
y la participaciéon en todo el proceso de vida del nifio,
reforzando la paternidad/maternidad, el fortalecimiento
de la insercion de los sujetos en el cuidado y el respeto de
los derechos humanos.

Los padres estan avidos de informacion, valorizando
todos los aspectos relativos al estado de la salud del nifo
y el conocimiento de las implicaciones que la enfermedad
puede tener en su futuro. Los profesionales de la salud,
al tener una perspectiva poco clara de aquello que
los padres valorizan, reducen la posibilidad de dar una
respuesta efectiva a sus necesidades, lo que contribuye
para aumentar la ansiedad e inseguridad de los padres.

Es de fundamental importancia que los profesionales
de la salud se apropien de estos cambios y de nuevos
conocimientos para incorporar en sus practicas y
estrategias promotoras de la participacidn de los padres en
los cuidados de la salud, de acuerdo con las necesidades
de cada niflo y familia, compartiendo conocimientos,
promoviendo salud y contribuyendo para obtener cuidados
humanizados y de calidad.

Este trabajo constituye una contribucion para el
conocimiento de la participacion de los padres en los
cuidados de la salud del nifio hospitalizado, siendo
necesario continuar investigando, especificamente
sobre estrategias promotoras de participacion, asi como
considerar la perspectiva de la participacion de los propios

ninos en sus cuidados de la salud.
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