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ABSTRACT

Family and mother participation in hospitalized children:
Past-time analysis and future perspective

Background: Although it is believed that the best kid pediatrician is his own mother, she is excluded in his
attention when hospitalized. Since 1925, changes allow the mother accompany her hospitalized child,
initially in Europe and soon after in other countries. Beneficial effects in mothers participation include:
manteinance of affective and nutritional status, decrease in nosocomial infections, improvement of duel
reaction and minor cost hospitalization. Few difficulties appear related to disturbances of family dynamics,
maternal anxiety and alterationsin communication. Objective: Review the development of family participation
in infant hospitalization worldwide, with emphasis in our hospital. Identify those aspects that strengthen
and those that interfere with this modality of attention. Experience: In the Pediatrics Service from Complejo
Hospitalario San Borja-Arriaran at Santiago of Chile, a change in attention modality began in 1989,
integrating the mother to the activities of the health team in charge of the attention of her hospitalized son,
with clear benefits for the child, its family and the hospital care, in terms of life-quality and less cost in
medical attention. Conclusions: For making suitable this modality of hospitalization, the mother who works
requires support when its economic entrance is a significant contribution to the family group, psychological
assistance to the family in prolonged hospitalizations, structural modifications when building future
hospitals and adjustment to the model of attention by the health team, in order to integrate the mother in a
more permanent way.

(Keywords: infant hospitalization, hospitalism, health education, anxiety, hedlth attitude, quality, family,
family health).
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RESUMEN

Introduccion: Se hainsistido que el mejor pediatra de un nifio es su propia madre, sin embargo, es excluida
cuando su hijo se hospitaliza. Desde 1925, inicialmente en Europa y luego en otros continentes, se han
hecho esfuerzos para que la madre pueda acompafiar a su hijo hospitalizado. Se ha observado efectos
beneficiosos en la calidad de la atencion médica, mantencion del rol afectivo y estado nutricional,
disminucion de la infeccion nosocomial, mejoria de la reaccién de duelo y menor costo por hospitalizacién
y, aunque se han presentado dificultades, éstas son menores y solucionables, relacionadas con trastornos
de la dinamica familiar, angustia y ansiedad materna, alteraciones de convivenciay comunicacion. Objeti-
vo: Revisar €l desarrollo de |a participacion familiar en la hospitalizacion infantil en el mundo, con énfasis en
el ambito nacional y nuestro servicio en particular e identificar aquellos aspectos que constituyen
fortalezas y los que se proyectan como obstaculo a esta modalidad de atencién. Experiencia Clinica:
Desde 1989 en el Servicio de Pediatria del Complejo Hospitalario San Borja Arriaran de Santiago de Chile,
se ha llevado a cabo un cambio en la modalidad de atencion, desde incorporar a la madre acompafiando a
su hijo hasta la integracién de su actividad en €l equipo de salud, participando en los cuidados de su hijo
hospitalizado, con claros beneficios para el nifio, su familiay el Complejo Hospitalario. Hoy dia se reconoce
gue la integracion de la madre y la familia en la atencion médica del nifio hospitalizado y ambulatorio, se
traduce en claros y concretos beneficios, optimizando la calidad de vida del nifio y su familia e introducien-
do un menor costo en la atencion médica. Conclusiones. Para que esta ventajosa modalidad de atencién
funcione adecuadamente, se requiere de intervencion en la madre trabajadora cuyo ingreso econémico es
un aporte significativo al grupo familiar, apoyo psicoldgico a la familia en hospitalizaciones prolongadas,
modificaciones estructurales en futuros establecimientos y adecuacion del modelo de atencion del Equipo
de salud tal que favorezca la integracion de la madre en forma méas permanente.

(Palabras clave: hospitalizacion infantil, hospitalismo, educacién en salud, ansiedad, actitud en salud,

calidad, salud, salud familiar).
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I ntroduccion

Mucho sehainsistido en que el mejor pedia-
tradeun nifio es su propiamadre. Sin embargo,
cuando un nifio se hospitaliza, los padresy la
familia son marginados de su atencién y com-
pafiia, contribuyendo innecesariamente a au-
mentar el sufrimiento del menor, que sesumaal
que ya representa el motivo de su hospitaliza-
cion.

Laasistencia, participacién eintegracion de
lamadrey lafamiliaen laatencion de salud de
un nifio, hospitalizado o en su hogar, es un
antiguo anhelo pediétrico que hoy no admite
discusiones; sin embargo, su desarrollo hateni-
do caracteristicas que se han ido modificando
de acuerdo alas condiciones epidemiol égicasy
culturaleslocalesy morbimortalidad infantil pre-
ponderante de cada época.

Ene VigjoMundo, e Reino Unido sedistin-
guié como precursor en su interés por lograr la
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participacion delamadre en el acompafiamien-
to del hijo hospitalizado. Asi, Sir James Spence
(1892-1954), médico del Hospital de nifios de
Newcastle-upon-Tyne, inauguraen 1925 €l pri-
mer servicio clinico en el cua las madres pue-
den acompafiar a su hijo enfermot. Poco des-
pués, en 1927, en NuevaZeandia, CM. Pickerill
y su esposa HP Pickerill, ambos cirujanos, per-
miten la compafiiade la madre parareducir las
infecciones cruzadas, |o que confirman presen-
tando su experiencia a fines de la década de
1940y publicandolaen 195423, Estas primeras
experienciasfueron seguidasen 1952 por Craig
y McKay, pediatras del Hospital Real de
Aberdeen para Nifios Enfermos en Escocia.
Luego le seguirian otros, para culminar con €l
Informe Platt en 1959, elaborado por un equipo
multidisciplinario del Reino Unido, €l quereco-
miendavisitassin restriccion a menor hospitali-
zado, que las madres de los menores de cinco
anos deben tener laoportunidad de quedarseen
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el hospital y que la formacion del equipo de
salud debe ser mejorada considerando los as-
pectos psicoafectivos del nifio y su familie®.
Ello dio unimportanteimpul so paramejorar las
depl orables condiciones de hospitalizacion dela
época en Inglaterra y Europa, introduciendo
innovaciones en aspectos de educacion médi-
ca, planificacion y concepcion arquitecténica
de nuevos hospitales y ala creacion, en 1961,
de la*“Mother Care for Children in Hospital”,
posteriormente conocidacomo “ National Asso-
ciationfor theWelfare of Childrenin Hospital”
(NAWCH, Asociacion Nacional para el Bien-
estar de los Nifios Hospitalizados), entidad ac-
tualmente denominada “Action for Sick
Children” cuyo Estandar de Calidad para la
atencion del nifio enfermo, creado en 1990, esta
hoy en plenavigenciaen el Reino Unido®. Ma
rino Ortolani (1904-1987), pediatraortopedista,
en Ferrara, Italia, fue un entusiasta seguidor de
esta corriente’®,

En América, las primeras preocupaciones
por integrar ala madre en la hospitalizacion se
remontan al Profesor de PediatriaL uisMorquio
(1867-1935), considerado el padre de la Pueri-
cultura Uruguaya y miembro honorario de la
Sociedad Chilenade Pediatria, en Montevideo,
Uruguay®, quién menciona, en €l Primer Con-
greso Americano del Nifio realizado en Buenos
Aires en 1916, la aternativa de hospitalizar a
nifio con su madre, sefialando, al mismo tiempo,
lanecesidad de abreviar la permanencia hospi-
talaria, conceptosen loscualesvuelveainsistir
en 1935 en e Hospital Pereira Rosell de Uru-
guay; sin embargo, estainiciativasetransformo
en un Programa permanente recién en 1975.
En Argentina, esta corriente se impone con los
esfuerzos de Florencio Escardd (1904-1992),
considerado el més importante pediatra de la
historia médica Argentinal®, amén de gran es-
critor e historiador, también miembro honorario
de la Sociedad Chilena de Pediatria.

En Estados Unidos, en 1942, los esposos
Harry Bakwin (1893-1973), miembro honorario
de la Sociedad Chilena de Pediatria y Ruth
Bakwin, ambos pediatras y coleccionistas de
arte, exponen las medidas adoptadas en su
servicio, el hospital Bellevue de Nueva Y ork,
para proteger a los nifios de la deprivacion
afectiva provocada por la hospitalizacion (de-

Volumen 78 - Namero 1

nominado “Hospitalismo” o depresion anaclitica,
término utilizado desde los trabgjos de René
Spitz en 1940, paradesignar € conjunto de las
perturbaciones somaticas y psiquicas provoca
das en los nifios, especialmente durante los 18
primeros meses de vida, por la permanencia
prolongadaen unainstitucion hospitalaria, don-
de se encuentran completamente privados de
su madre), permitiendo el libre acceso de los
padres'*2; ambos escriben el clésico "Clinical
Management of Behavior Disordersin Children”
(Philadelphia, WB Saunders, 12Ed. 1953). Pos-
teriormente, en 1967, James y Wheeler en €
Departamento de Pediatria de la Universidad
de Kentucky, adoptan estamodalidad de hospi-
talizacion, con el propésito de evitar el hospi-
talismoy reducir |os costos de hospitalizaci on'2.
Con posterioridad, muchos paises adoptaron
estos nuevos conceptos basicos, de diferentes
formas, incorporandose también a gunos paises
africanos en algunos de los cuales se pretendio
reemplazar a personal detrabajo del equipo de
salud por la presencia de las madres.

En Chile, pais en que la Pediatria se guiaba
por los rigidos conceptos de la escuela alema
na, surgio la primeraintencién de incorporar a
la madre en la atencién del nifio hospitalizado
en el Segundo Congreso Nacional de Pediatria,
realizado en Valparaiso entreel 3y 5 de Febre-
ro de 1937. En esa ocasion, € Profesor de
ClinicaPediétricaDr. Eugenio CienfuegosBra-
vO (1908-1956), Jefe de Seccion del Hospital
de Nifios Manuel Arriardn, en su relato del
Tercer Temadel Congreso, denominado “Asis-
tencia Médico Social del Recién Nacido y del
L actante en Organismos de Proteccion Abier-
ta’ exponia: “Creo, sin temor a equivocarme,
gue la hospitalizacion de un nifio se reserva-
ria para aquellos casos excepcionales y per-
fectamente calificados, y se reduciria al plazo
minimo para volver de nuevo al consultorio
de lactante y aislarlo en estas circunstan-
cias excepcionales. Creo que debe llegarse
a la hospitalizacién del nifio con su madre
en las condiciones de higiene que eviten los
inconvenientes de la doble permanencia.
Recordamos que el hospital puede dar aten-
cion médica perfecta, cuidados higiénicos y
dietéticos incomparables, pero no puede
brindar ese estimulo psiquico del regazo
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maternal que tanto influye sobre la higiene
mental de la criatura, indispensable para la
salud fisica infantil” 4.

Naturalmente, el esfuerzo fundamental de
la Pediatria'y Salud Publica nacional en esos
tiempos estaba destinado a mejorar las desas-
trosas cifras de mortalidad infantil nacionales
(con tasas estimadas en arededor de 200 por
mil nacidosvivosen ladécadadel 30), lapobre-
za, ignorancia, falta de saneamiento ambiental,
atencion profesional del parto, etc'®, por lo que
los esfuerzos obtenidos en el &rea de participa
cionfamiliar enlahospitdizacioninfantil, si bien
grandes y significativos, aparecen menos des-
tacados frente a los importantes avances que
se obtienen en la solucion de los problemas
enumerados.

El 13deMayo de 1986, el Parlamento Euro-
peo de Naciones establecio los “Derechos del
Nifio Hospitalizado”, recomendaci ones quefue-
ron acogidas en la Asamblea General de las
Naciones Unidas e 20 de Noviembre de 1989
(Convencion Internacional delos Derechosdel
Nifio) y luego por la UNICEF. El Consgo
Regional Santiago del Colegio Médico de Chile
las asumiria en Septiembre de 1992 con la
“Declaracion de Santiago de Chile” en el Semi-
nario de Derechos del Nifio Hospitalizado';
hoy representa uno de los Compromisos en
Salud declarado por la actual gobernante, Dra.
Michelle Bachelet Jeria(Ley 19.937, 2004, que
modificael DL 2763 de 1979).

Los grandes hitos de la historia en estos
aspectos se resumen en latabla 1.

De madre ausente a madre acompafiante

A comienzos de 1989, en e servicio de
Pediatria del Hospital Paula Jaraquemada (ac-
tual Complejo Hospitalario San Borja Arria-
ran), surge la necesidad de establecer sistemas
de atencion pediétricaintrahospitalariadiferen-
tes, como consecuenciade la creciente preocu-
pacion del Equipo de Salud por la modalidad
imperante de hospitalizacion en Chile, caracte-
rizada por una vision paternalista, con escasa
interaccion con losfamiliaresdel nifio hospitali-
zado y unamadre ausente en lahospitalizacion,
gue sblo podiarelacionarse con su hijo através
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de una pared de vidrio y a distancia. Larabia,
angustia, sentimiento deimpotenciay desespe-
racién generabaunaactitud de desconfianzade
la familia para con e Equipo de salud. Los
reclamos ante lajefatura de servicio eran habi-
tuales y guardaban relacién con un ato grado
de insatisfaccion familiar mezclado con esta
desconfianza. Distinta era la situacion en las
clinicas privadas, en que se brindaban algunas
facilidades para la presencia de los padres e
incluso la familia. Este afio, en forma de pro-
yecto piloto, se permite el acompaiiamiento de
lamadre asu hijo hospitalizado, modalidad de-
sarrollada en una de las unidades de lactantes
del servicio clinico, lo que permiti6 efectuar
comparaciones entre ambas formas de aten-
cion: visita tradicional versus la con madre
acomparfiante de su hijo enfermo. Este proyec-
toinicial demostré que tal modalidad de aten-
cién eraposibley favorable, observandose pri-
mordialmente un fortalecimiento afectivo y de
rolesenlafamilia, conservacion delalactancia
materna, disminucion delosdiasde hospitaliza-
ciény deinfeccionesintrahospitalarias, permi-
tiendo una mejor preparacion parael atatanto
en sus aspectos médicos como sicolgicos y
demostrando unamejor percepcion familiar res-
pecto de la atencion recibida. Las dificultades
fueron menores y fécilmente superables, espe-
cialmente relacionadas a situaciones de convi-
venciaintrahospitalarial’.

De madre acompafante a madre
participante

A raiz de lo anterior, en € afo 1990 se
constituye en € servicio clinico un grupo de
trabaj 08, cuyo propdsito fundamental fue mo-
dificar la atencion pediétrica hospitalariaen lo
relacionado con laparticipacion delos padresy
lafamiliaen laatencién del nifio hospitalizado.
A modo de objetivar lasventgjasy dificultades,
se desarrolla un proyecto de investigacion con
dos grupos de 100 nifios hospitalizados, a uno
de los cuales se le permitio la compafiia de su
madre durante el dia. Los resultados fueron
alentadores en términos de mejorar lagestiony
lacalidad delaatencion clinicay susresultados
deresumen en lafiguraly latabla 21718,
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Tabla 1. Principales hitos en el desarrollo de los derechos del nifio hospitalizado

1920 Se crea en Ginebra la Union Internacional de Socorro a los Nifios o Declaracion de Ginebra

1924 En Ginebra se aprueba la Tabla de los Derechos de los Nifios

1947 La ONU crea la UNICEF (Fondo Internacional de las Naciones unidas para la Infancia)

1948 Declaracion Universal de los Derechos Humanos aprobada en la Asamblea General de las ONU

1959 La Asamblea General de las ONU aprueba la Declaracion Universal de los Derechos de los Nifios

1961 Convenio de la Haya nimero X sobre competencia de las autoridades y la ley aplicable en materia de proteccion a
menores

1973 La ONU aprueba el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos en el que se establece que "todo nifio tiene
derecho a las medidas de proteccion que su condicion requiere tanto por parte de su familia como de la sociedad
y el estado”

1979 Afo Internacional del Nifio

1983 Declaracion de la Santa Sede con la Carta de los Derechos de la Familia que en su articulo 4 dice: "Los nifios
tienen derecho a una especial proteccion y asistencia. Los huérfanos y los nifios privados de la asistencia de sus
padres o tutores deben de gozar de una proteccion especial de la sociedad”

1984 En la XXXVI Asamblea Médica Mundial en Singapur se origina la Declaracién de la Asociacion Médica Mundial
sobre el Maltrato y Abandono del Nifio

1985 Reglas minimas de las Naciones Unidas para la Administracion de Justicia a Menores (Reglas de Beijing)

1986 Resolucion del Parlamento Europeo en el que se aprueba la Carta de los Derechos del Nifio Hospitalizado

1989 La Asamblea General de las Naciones unidas aprueba la Convencién de los Derechos del Nifio. Ratificada por el
parlamento chileno en 1990

1990 Se lleva a cabo la Cumbre Mundial a favor de la infancia en Nueva York

1992 Declaracion de Santiago: Seminario Derechos del Nifio Hospitalizado

1994  Ano Internacional de la Familia

1995 Norma General Administrativa: Derechos del Nifio Hospitalizado. Republica de Chile, Ministerio de Salud,
Resolucion Exenta 1186, 1995. http://www.minsal.cl/juridico/RESOLUCION_1186_95.doc

1998 Declaracion de Ottawa de la Asociacion Médica Mundial sobre el Derecho del Nifio a la Atencion Médica

2000 Coloquio Internacional de Bioética y Derechos del Nifio en Ménaco. Declaracion de Ménaco

Sin embargo, posiblemente por razones
socioculturales, lasfamiliasy losservicioscli-
Nnicos en nuestro pais no estaban alin prepara-
dos en ese momento para un Programa de
participacion maternao familiar enlaatencion
del nifio hospitalizado, haciéndose presente di-
versas dificultades, las que se resumen en
tabla 3.

Lafalta de espacios fisicos adecuados y de
comodidades paralos familiares eraunadelas
limitantes percibida por parte del equipo de
salud y se hizo esfuerzos para su resolucion.
Sin embargo, las madres se demostraron satis-
fechas con la oportunidad de participar en la
atencion de su hijo sin hacer mayores exigen-
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cias. Incluso seabrid laposibilidad paraquelos
padresy otrosfamiliares asistieran asu nifio en
enfermedad terminal y riesgo de muerte duran-
te el diay lanoche.

No obstante, otras debilidades obligaron al
equipo de salud a buscar nuevas estrategias
para superarlas, empezando por redefinir roles
de enfermeria, de técnicos paramédicos y de
auxiliares de servicio en este nuevo modelo de
atencion, en el que adquieren una accién edu-
cadora y de supervision sobre la familia en
general y lamadre en particular; también impli-
c6 una modificacion a estilo de trabajo en
equipo ya que ahorala madre seincluyé como
parteintegrante del equipo de salud, con activi-
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Tabla 2. Fortalezas del modelo de
hospitalizaciéon con la madre acomparfiante

Mejoria de la Calidad de Atencion:

Disminucion de reacciones adversas de rechazo a la hospitalizacién (1, 3, 10)
Mantencion del rol afectivo y cuidado basico materno (3, 7, 11, 13)
Facilitacion de la relacion equipo de salud-familia (4, 27, 28)

Optimizacion del uso de los recursos en la hospitalizacion:
Disminucion en un 30% del promedio de estadia hospitalaria (17 - 22)
Disminucion del riesgo de reingreso (17, 18)

Disminucion de la tasa de infeccion intrahospitalaria (2, 7, 13, 29)
Atenuacion del sindrome post alta (1-3, 11, 12)

Atenuacion del impacto de la hospitalizacion en el estado nu-
tritivo:

Mantencién y fomento de lactancia en el 100% con madre acompafante (17)
Curva de peso ascendente en 91% versus 37% (17)

Educacion y capacitacion de la madre:
Informacion adecuada y oportuna de la enfermedad (13, 17, 27)
Entrega de nociones bésicas en el cuidado del nifio sano y enfermo (17, 27, 29)

Aumento de la satisfaccion del usuario en la atencion hospi-
talaria:

Conocimiento del trabajo en equipo (23, 24)

Observacion directa de la modalidad de atenciéon y proceso docente asistencial.

Otros efectos favorables:

Estimulacion desarrollo sicomotor del nifo (7, 9, 10)

Mejor recuperacion post accidente, intento de suicidio y enfermedad cronica
(27, 29)

Atenuacion del duelo, facilitando fases de aceptacion y resignacion (27-29)
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Figura 1. Comparacién entre modalidades de atencion intrahospitalaria. Servi-
cio de Pediatria 1990.

dades propias e inmersa en la
actividad intrahospitalaria

La positiva experiencia, im-
plementada con el apoyo inicial
del Hospital Santa Anade Aus-
tria, publicada y presentada en
diversos Congresosy Jornadas!”
24 permitio dar a conocer este
nuevo estilo de atencidn, logran-
do su difusién y acogida en to-
dos los hospitales publicos, va
riasclinicasdelaRegion Metro-
politana'y en la mayoria de los
hospitalesdel paisen que se pre-
sento estainiciativa. Como con-
secuencia, en todos los centros
hospitalarios visitados se intro-
dujeron importantes y variadas
modificaciones en los estilos de
visita de la familia, lograndose
en muchos casos la participa-
cion de lamadre, el padre o su
representante, en la atencién y
acompariamiento del nifio hospi-
talizado. Similar experienciafue
presentada por un Hospital de
Adultos en las Primeras Jorna-
das Publico-Privadas de aten-

Tabla 3. Dificultades del modelo
participacion familiar en la
hospitalizacion infantil

1. Resistencia del equipo de salud

2. Ausencia transitoria de la madre
en el hogar

3. Incapacidad de algunas madres de
adaptarse a la rutina de la
atencion hospitalaria, especial-
mente en hospitalizaciones
prolongadas

4. Falta de acondicionamiento fisico
e incomodidades del servicio
clinico
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cion en Salud, realizadas en Santiago de Chile
en € afio 2001.

De la participacién a la integracion

Con laexperienciadescrita, selogré demos-
trar en nuestro pais que existia un recurso que
aln no habiasido convenientemente considera-
doy valorado en su contribucion ala atencion
pediatrica del nifio hospitalizado: |a otra parte
del binomio madre-hijo, integrante potencial del
equipo desalud. Esposible que hayainfluido en
ello agunasvariables epidemiol égicascomolas
caracteristicas de la patol ogia pediétrica de los
afnos precedentes, en que predominaban las
enfermedadesinfectocontagiosas (tuberculosis,
sifilis, poliomidlitis, sarampion, difteria, hepatitis,
tifoidea, etc) queregquerian deimplementar téc-
nicas de aislamiento costosas, € alto nimero de
hijos por familiaqueimpediaalamadre dedicar
tiempo a hijo hospitalizado en desmedro delos
restantes hijos del grupo familiar y la cargade
trabajo propio de la “duefia de casa’. Incluso
influyd el concepto de quelarecuperacion dela
salud del nifio era responsabilidad social y ex-
clusivadel estado.

Con el transcurrir deestainiciativa, yatrans-
formada en un Programa a cargo de una profe-
siona de enfermeria, se puso en evidencia su
importancia en contribuir a mejorar la calidad
delaatenciény lapercepcion del usuario, eva
luado através de encuestas periddicas. Surgie-
ron nuevas estrategias orientadas hacia e pa-
ciente oncol égico, a nifios con necesidades es-
peciaes de atencion, anifios en riesgo de muer-
te, condicion critica o con fallecimiento espe-
rable. Se redefinieron los roles del equipo de
salud, generando un espacio para € cuidado
materno en lactancia, medidas de confort, bafio,
aseo y alimentacion. Sin embargo, en nuestro
servicioclinico sepudoir alin mésall4, educan-
do y capacitando a madres y familiares en
hidratacion oral, terapiainhaatoriay de nebuli-
zacion, kinesioterapiabasica, cuidadosy mane-
jo de ostomias (tragqueostomia, gastrostomia,
etc), preparacion para oxigenoterapia ambula-
toria, asistenciaventilatorianoinvasiva(AVNI)
en domicilio e incluso, en nutricién parentera
domiciliaria en €l nifio, lo que constituyo la
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primeraexperienciadel paisen un hospital pu-
blico®.

Junto a ello, se normd la asistencia de la
familia en nifios con enfermedad terminal o en
riesgo de muerte, de acuerdo a su patologia y
situacion familiar, dejando unafavorable expe-
rienciaatravésdel impacto enlafamiliay en el
equipo de salud, en quienes estas situaciones
generaban un alto grado de estrés.

Estamodalidad de atencion, junto a sistema
de atencion progresiva puesto en marcha en
1998, permitié mejorar sustancialmente lages-
tion de camas 'y la calidad de atencién, permi-
tiendo una optimizacion en el uso de los recur-
sos, lo cual setraduce concretamente en hospi-
talizaciones més breves y oportunas, disminu-
yendo € promedio de estadia de 12 a 4,5 dias
atribuibles en gran parte a una megjor y més
eficiente preparacion delafamiliaparael egreso
hospitalario, lo que permitié reducir € nimero
de camas por sala que a su vez permitié mejo-
rar los indices deinfeccionesintrahospitalarias.
Lo anterior, también facilitd la obtencion de
mejores resultados en la Campafia de Invierno
para la contingencia estaciona de enfermeda-
desrespiratorias, disminuyendo, hasta préctica-
mente desaparecer, la hospitalizacion diferida
enlos ultimos cinco afios, permitiendo laoferta
de camas para la Red Asistencial y la recep-
cion de nifios desde otros hospitales de la Re-
gion Metropolitana.

Pese a estas ventajas, no fue posible man-
tener el programaoriginal de 12 horas (de 9 a
21 horas), yaque laausenciaprolongadadela
madre genero dificultades en la dinamica fa-
miliar, y aunque el rol materno pudo ser par-
cialmente sustituido por el padre o algun fami-
liar, el horario deretiroy llegada a domicilio
era riesgoso y muchos padres deseaban tam-
bién acompafiar asu hijo hospitalizado, |0 que
hizo aconsejable modificar horarios, detal modo
que la madre ingresa actualmente a las 10
horas, participando en una charla educativa
dictada por la enfermera a cargo del Progra-
mayy retirdndose a las 17 horas, momento en
el cual se permite la entrada del padre hasta
las 18 horas. El problemade lamadre trabaja-
dora, cuyo ingreso es decisivo para el presu-
puesto familiar, sigue siendo la principal
limitante para este model o de atencion, segui-

81



BARRERA F.y cals.

dadeladificultad de sustituir el rol materno en
ladindmicafamiliar.

Para evitar actitudes o comportamientos
inadecuados o riesgosos de parte de algunos
familiares, y adelantarse a situaciones poten-
cialmente delicadas (presencia 'y cuidado per-
sonal, lavado de manos, ceflirse a las normas,
atencion exclusivaal hijo), es necesario que el
control y supervision del Programa de Partici-
pacion debe estar a cargo de un profesional de
Enfermeria entrenado. Una dificultad particu-
lar se observa en padres de nifios con perma-
nencia prolongada o en madres con trastornos
de personalidad, emocionales o psiquiétricos,
en cuyo caso debe analizarse cada situacion
individualmentey lograrse el apoyo deservicio
socia y/o equipo de salud mental®.

De la integracion hospitalaria a la
atencion ambulatoria

Transcurridos 15 afios y con la experiencia
de més de 25 000 madres que han participado
de esta modalidad de atencién, nos parece que
sehamodificado, profundaeirreversiblemente,
el estilo de atencién hospitalaria en nuestro
servicio. En diversos grados, de acuerdo area-
lidades locales y capacidad de liderazgo, los
padres se estan integrando a la atencion del
nifio hospitalizado; masauin, han asumido trata-
mientos de mediana e incluso ata complejidad
en sushogares, 1o que hapermitido mantener la
integridad de lafamiliay unamejor calidad de
vida. Sinduda, hacontribuido aello laparticipa-
cién e integracion de los padres durante la
hospitalizacion del nifio.

Las madres y familiares han podido inte-
grarsea equipo de salud asumiendo tratamien-
tosambulatoriosy domiciliarios compleoscomo
oxigenoterapiadomiciliaria, asistenciaventila-
toriano invasiva (AVNI), terapia de nebuliza-
cidn, manejo de monitores (apneay cardiorrespi-
ratorios), cuidados de ostomias (traqueostomia,
ileostomia, colostomia, gastrostomia), didisis
peritoneal cronica, nutricion parenteral domici-
liaria, cuidados paliativos en pacientestermina-
lesy otras terapias, cuya preparacion a requeri-
do unaetapadeinstruccién dentro del Programa
de Participacion Maternaen laHospitalizacion.
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Sin embargo, subsisten dificultades estruc-
turales y arquitectonicas en los establecimien-
tos hospitalarios. Ellas pueden resolverse con
una necesariainversion de recursos en infraes-
tructura basica con un costo marginal a presu-
puesto del servicio (salas de estar y alimenta-
cién bésica, sillas adecuadas, casilleros para
guardar pertenencias, bafos, etc). Consideran-
do e costo beneficio, la inversion es de ata
rentabilidad social y de sustancial mejoria en
calidad de atencion®. Dicha situacién ha sido
razonablemente resueltaen agunasclinicasdel
pais. En otros paises con mayor grado de desa-
rrollo econémico y cultural y menor tasa de
natalidad, se ha hecho una costumbre la hospi-
talizacion conjuntadel binomio madre-hijo, par-
ticularmente en el caso de nifios con discapa-
cidad. Es posible profundizar en laintegracion
de la familia en la atencion hospitalaria y
ambulatoriadel nifio eincluso del adulto (sobre-
todo adulto mayor), sélo se requiere cambios
valoricos y conceptuales, educacién a equipo
desaludy comunidad, y minimos, aunqueindis-
pensables, recursos. A su vez, estos avances
deben ser considerados en la concepcidn arqui-
tectdnica de futuras construcciones hospitala-
rias 0 en lavisién de habilitacion apropiada de
construcciones cercanas a hospital, apoyadas
por organizaciones de voluntariado, comunita-
rias 0 municipal es que permitan una permanen-
ciadignadelospadresjunto asu nifio hospitali-
zado.

Finalmente, laprincipal limitante que encon-
tramos para impedir la participacion materna
en la hospitalizacion se da en € caso de la
madre trabajadora cuyo ingreso es fundamen-
tal parael sustento del nticleo familiar, situacion
que notieneenlaactualidad unared de soporte
social que permita suplir dicho ingreso,
inhabilitando muchas veces su integracion a
estamodalidad de atencién.

Comentarios y conclusiones

Al ratificar la Convencién sobre los Dere-
chosdel Nifio, Chilereconocio, por primeravez
en su historia juridica, un amplio catdlogo de
derechos fundamentales a los nifios, nifias y
adol escentes; durante estos 17 afos Chile avan-
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zO enlacreaciony fortalecimiento de mecanis-
mos legales e institucional es para hacer efecti-
vos los derechos del nifio. Entre los cambios
més importantes, es posible destacar la Refor-
ma Constitucional que garantiza a todos los
nifios 12 afos de escolaridad, laLey querefor-
mao el Codigo Civil poniendo término aladistin-
cion entre hijos legitimos e ilegitimos, la Ley
gue creo los Tribunales de Familia, laLey que
establecio el Plan Auge de salud y la Ley de
Violencia Intrafamiliar y Delitos Sexuales®.
Todas estas leyes apuntan a terminar con dife-
rentes formas de discriminacion y exclusion
existentes paracony entrelosnifios, y agaran-
tizar un nivel bésico de condiciones de vida'y
desarrollo persona para todos. Sin embargo,
aln estamos en deuda frente al nifio o adoles-
cente que se hospitaliza, a negarle € sostén
afectivo de su familia, entregar condiciones de
hospitalizacion diferentes segin condicion pro-
visiona y aunademorainjustificadaen el cam-
bio devisiéndel equipo desalud hacialafamilia
de nuestros pequefios pacientes.

La permanencia de lamadre junto asu hijo
hospitalizado permite, con dificultades solucio-
nables, mejorar laeficienciade un servicio cli-
nico, traduciéndose en atenuar los trastornos
psiquicos del nifio, disminuir la desnutricion e

infecciones intrahospitalarias, fomentar la lac-
tancia, optimizar el recurso humano, acortar la
hospitalizacion, mejorar rendimiento de cama
hospitalariay disminuir el costo delahospitali-
zacion; s lapermanencia se laenmarca dentro
de un Programa educativo, los beneficios se
extienden mas alla de la hospitalizacién mejo-
rando laimagen del hospital en la comunidad,
logrando capacitar alamadre en cuidados bési-
cos de salud, y atenuando las consecuencias
psicoldgicasintray posthospitalaria del hospi-
talismo. Esto se encuentra suficientemente do-
cumentado en € extranjero?? y ha sido la
experienciade nuestro servicio clinico. Sinem-
bargo, lahospitalizacion del hijo generaun cam-
bio profundo en ladinamicafamiliar eintroduce
un elemento de angustiay estrés especia mente
en lamadre, 1o que puede ser un factor pertur-
bador para su participacion, lo que podria ate-
nuarse a través de implementar programas
multidisciplinariosde apoyo integral alamadre
y familiadel nifio hospitalizado, con el propésito
de favorecer laintegracion de la madre a esta
modalidad de hospitalizacion. Uno delosprin-
cipales problemas se visualiza para la madre
gue trabaja fuera del hogar y la disminucién
del ingreso familiar que su participacion impli-
ca.
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