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Resumen

Las estancias de hospitalizacion prolongadas en las areas de cuidado
primario pediatricos implican una afectacion fisica, psicologica y familiar
para los nifos y nifias que las experimentan, puesto que acarrean
cambios en sus dinamicas familiares, sociales y personales. El objetivo de

esta investigacion fue reconocer las experiencias con base en las
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necesidades secundarias relacionadas con el desarrollo de la autonomia
de ninos, nifias y adolescentes con estancias hospitalarias en el area de
cuidados primarios pediatricos del Hospital Departamental de
Villavicencio (HDV). Se desarroll6 a través de una metodologia
cualitativa con entrevistas a profundidad a un grupo de 60 nifios, nifias y
adolescentes entre los 5 y 14 afios, las cuales fueron codificadas a través
de matrices de analisis. El principal resultado fue reconocer los
diferentes tipos de interpretaciones y practicas que los participantes
construyen para comprender su dignostico y experiencias dentro del
contexto hospitalario. Como conclusion, se estableci6 la importancia de
la autonomia como una necesidad primaria a satisfacer en los contextos
hospitalarios, en términos de socializacion, juego y tiempo libre, como
una forma de garantizar la adherencia al tratamiento y procesos de

resiliencia y adaptacion.

Palabras clave: Estancias Hospitalarias Prolongadas, Experiencias,

Autonomia, Adaptacién, Usuarios Pediatricos.

Reconstruction of experiences of children and
adolescents in pediatric primary care in terms of
autonomy

Abstract

Prolonged hospital stays in pediatric primary care areas imply a physical,
psychological, and family affectation for the children who experience
them, since they entail changes in their family, social and personal
dynamics. The objective of this research was to recognize the experiences
based on the secondary needs related to the development of the
autonomy of children and adolescents with hospital stays in the primary
pediatric care area of the Departmental Hospital of Villavicencio (HDV,
for its initials in Spanish). It was developed through a qualitative
methodology with in-depth interviews to a group of 60 children and

adolescents between 5 and 14 years old, which were codified through
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analysis matrices. The main result was to recognize the different types of
interpretations and practices that the participants construct to
understand their dignity and experiences within the hospital context. As
a conclusion, the importance of autonomy was established as a primary
need to be satisfied in hospital contexts, in terms of socialization, play
and free time, as a way to ensure adherence to treatment and processes

of resilience and adaptation.

Keywords: Prolonged Hospital Stays, Experiences, Autonomy,
Adaptation, Pediatric Users.

Introduccion

Las experiencias de hospitalizacién se convierten en eventos con gran
carga emocional, social y psicolégica en la vida de los nifios, nifias y
adolescentes, debido a los cambios corporales y organicos propios de su
estado de salud y el cambio en sus dinamicas, habitos y acciones cotidianas
(Arfuch, 2002). Debido a esto, el presente proyecto busca reconocer las
experiencias con base en las necesidades secundarias relacionadas con el
desarrollo de la autonomia de ninos, ninas y adolescentes con estancias
hospitalarias en el area de cuidados primarios pediatricos del Hospital

Departamental de Villavicencio (HDV) (Colombia).

Los nifos, nifias y adolescentes con estancias hospitalarias conforman una
poblacion heterogénea y, por esto es dificil atribuirles caracteristicas
unicas, puesto, presentan una gran diversidad de experiencias y
trayectorias sociales y de salud. En ese sentido, se entienden “las
experiencias como la vivencia del mundo por el sujeto a través de sus
dimensiones sensoriales y simbolicas” (Arfuch, 2002, p. 232). Dichas
experiencias remiten a un cuerpo que es vivido desde la cotidianidad, la
cual estd inmersa y responde al entorno (en este caso del sistema de

salud), a través de la organizaciéon de su comportamiento y conocimiento a
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partir de los marcos relacionales y subjetivos (Sacrini, 2008). Lo cual
conlleva a que este proyecto busque reconocer las vivencias sobre las

cuales se organiza la experiencia de esta poblacion desde su autonomia.

El promedio de la estancia hospitalaria se considera como un indicador
relevante dentro del sistema de salud, puesto interviene en la calidad de la
prestacion del servicio, genera costos elevados para el estado y la familia,
afecta el vinculo familiar y puede causar deterioro en la condicién de salud
del usuario (Mendoza, Arias y Angel, 2014). Ademas, se encuentra
comorbilidad con alteraciones a nivel psicosocial para los usuarios y sus
familias, entre las que se pueden sefialar alteraciones del procesamiento
cognitivo, episodios de ansiedad y estrés, y disminucién de la autonomia

(Benitez-Agudelo, Barcel6-Martinez y Gelves-Ospina, 2016).

Las estancias hospitalarias pueden llegar a tener implicaciones
econdémicas, de accesibilidad, riesgo y agilidad, tanto para el usuario, como
para la familia y la institucion prestadora de salud (Ceballos-Acevedo,
Velasquez-Restrepo y Jaén-Posada, 2012). En general, este tipo de
estancias se asocian con factores causales institucionales, tales como
demoras en la realizacion de procedimientos diagnosticos, atencién a otro
nivel, criterios de competencia médica, fallas en el ingreso y diagnosticos,
demoras en las autorizaciones; y factores psicosociales, como situaciones
familiares, falta de apoyo de un cuidador primario, dificultades
econdmicas e incapacidad de cuidado domiciliario (Ceballos-Acevedo et

al.,2012).

En el caso particular de las estancias hospitalarias en ninos, nifias y
adolescentes, se puede encontrar un consenso en la literatura que describe
a este tipo de experiencias como estresantes, ya que se encuentran
mediadas por la sensacion del dolor, maniobras médicas repetitivas, el

aspecto fisico y cultural del hospital, y cambios propios en sus relaciones

Diversitas
ISSN: 1794-9998 | e-ISSN: 2256-3067 | DOI: https://doi.org/10.15332/22563067
Vol. 17 N.© 1 | enero-junio-de 2021



https://doi.org/10.15332/22563067

personales (Benitez-Agudelo et 4l., 2016; Fernandez, s.f.). De igual
manera, Fernandez (s.f. citando a Baraibar, 1997; Siquier de Ocampo,
Garcia, Grassano y Grassano de Piccolo, 1987), afirman que el temor a un
contexto extrafio y percibir la ansiedad de su cuidador principal puede
generar regresiones que resulten en la manifestacion de conductas que
pertenecen a etapas anteriores en el desarrollo infantil (como por ejemplo,
presentar enuresis nocturna después de haber logrado el control de
esfinteres), con el fin de adaptarse a los cambios que ocurren en su
entorno. Debido a esto, se considera esta situaciéon como un transitoria y

de reorganizacion psicoafectiva para los ninos, las nifias y los adolescentes.

En el caso de la poblacion infantil, dentro del sistema de salud y de los
ambientes hospitalarios, se puede afirmar que existe una dificultad al
garantizar el derecho a su autonomia, puesto que el nifio o nifia no tienen
la capacidad para decidir sobre su cuerpo, sus acciones o sobre la situaciéon
que esta viviendo, por ser menor de edad, y terminan siendo, tanto
profesionales de la salud como familiares, quienes deciden por ellos. Este
punto entra dentro de un campo legal delicado, “al ser los nifios, nifias y
adolescentes ciudadanos con derechos especiales por tratarse de personas
en crecimiento” (UNICEF, 2006), lo cual implica dejar de lado visiones
paternalistas y de control, y comenzar a hablar de la capacidad de
autonomia y autorreconocimiento que puede tener un nifio dentro de este

tipo de experiencias alrededor de su salud.

La autonomia se puede entender como:

[...] el ejercicio practico del mayor don que puede poseer un ser humano:
la libertad. Libertad para pensar, para dudar, para disentir, para
entender y comprender, para crear y construir, para actuar, para ser si
mismo, pero con un pequeilo detalle: en relaciéon con los demés, quienes

también tienen libertad y son sujetos de derechos (Mazo, 2011, p. 24).
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La autonomia en el campo del desarrollo infantil se entiende como “la
capacidad de los individuos de tomar decisiones o elecciones responsables
en forma independiente en cualquiera de los ambitos vitales de su vida”
(Ochaita y Espinoza, 2012, p. 33). En este sentido, la autonomia se plantea
como un ejercicio practico relacional propio de la interacciéon del nifio, la
nifia y el adolescente con su entorno y sus relaciones sociales (Mazo, 2011).
Los nifos adquieren dicha autonomia interactuando en situaciones
sociales complejas (como por ejemplo el colegio), lo que les brinda la
posibilidad de entablar relaciones con pares y adultos, externos a la
familia, en situaciones normativas y estructuradas (Ochaita y Espinoza,

2012).

Ochaita y Espinoza (2012) afirman que el hecho de que una persona
vivencie una enfermedad cronica o grave limita su autonomia, y cuando se
ve limitada su autonomia al estar institucionalizada en lugares como
hospitales o asilos se ve afectada su salud, planteando una relacion causal
bidireccional entre autonomia y salud. Estos mismos autores (2012)
plantean una propuesta de satisfactores primarios o necesidades
secundarias frente a la salud fisica y la autonomia en el caso particular de
la infancia. Su intencidon es plantear un marco de necesidades justificadas
bibliograficamente que den posibilidades de accién a la concepcién de los

derechos de los nifios.

Asi, las actividades como el juego y el tiempo libre, la proteccién de riesgos
psicolégicos y la vinculacion primaria, se entienden como necesidades
inherentes a satisfacer por el ser humano en el marco de su desarrollo
integral. Es decir, asumen actividades de la vida diaria del nifios, nihas y
adolescentes en las cuales estdn inmersos en marcos relacionales y

comunitarios, como condiciones necesarias para su desarrollo, planteando
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una vision de la nifiez y adolescencia como sujetos auténomos y activos

dentro de las dinamicas sociales (Ochaita y Espinoza, 2012).

El objetivo de esta investigacion se enmarca en la necesidad de reconocer
la autonomia como una necesidad secundaria en las experiencias de los
nifos, nifias y adolescentes con estancias hospitalarias en el area de
cuidados primarios pediatricos del Hospital Departamental de
Villavicencio. Con base en lo anterior, se plante6 una investigacion de
caracter descriptivo, en la cual se identifiquen y analicen las diferentes
dimensiones relacionadas con el desarrollo de la autonomia en dichas

experiencias hospitalarias.

Metodologia

Esta investigacion se plantea en el marco de un paradigma cualitativo,
basado en un proceso de construccion de conocimiento a partir del
reconocimiento de la subjetividad, desde la articulacion de la historia y el
contexto de desarrollo (Salgado, 2007). El rol de los participantes dentro
de este tipo de investigacion se ve desde logicas relacionales y de
interaccion, buscando comprender la realidad social desde su complejidad

(Salgado, 2007).

Para Lizcano (2012), la investigacién cualitativa de segundo orden busca
recuperar la subjetividad como un espacio de construccion de la vida
humana, al reivindicar la cotidianidad como un escenario para la
comprension del proceso de construccion de realidad y sentido a partir de
la intersubjetividad, el consenso y la interrelacién. La investigacion
cualitativa de segundo orden no busca una cuantificacién ni
universalizacion, sino por el contrario, destacan la comprension de las
relaciones implicitas en el estudio y la construccién de sentidos

compartidos, por lo que su caracter es ideografico (Cuevas, 2002).
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Esta investigacion presenta una Metodologia Narrativa, la cual implica “el
estudio de las formas en que los seres humanos experimentamos

el mundo” (Connelly y Clandinin, 1995, p. 6). La recoleccion de
informacion se hace con los de relatos de ninos, ninas y adolescentes
acerca de sus experiencias en el area de cuidados pediatricos del HDV, a

través de entrevistas a profundidad.

Participantes.

Los criterios de inclusion fueron: firma del consentimiento informado por
parte del cuidador primario, usuarios entre los 5 y 14 afios con una
estancia hospitalaria superior a 3 dias en el area de cuidados primarios
pediatricos del Hospital Departamental de Villavicencio (HDV). Como
criterios de exclusion se consideraron no aceptar firmar el consentimiento
informado, usuarios con dificultades comunicativas y del lenguaje o
usuarios con restricciones de contacto debido al procedimientos de

aislamiento.

En total se realizaron 60 entrevistas a nifios, nifas y adolescentes, con
edades entre 5y 14 afnos, en el area de cuidados primarios del Hospital
Departamental de Villavicencio. El 80 % de la poblacién entrevistada
fueron nifos y adolescentes de sexo masculino, en comparacién con un
20 % de la poblacién de sexo femenino. La razén de hospitalizaciéon por
sexo es de 10:2, para cada 10 hombres hay 2 mujeres. El menor porcentaje
de nifias y adolescentes de sexo femenino se debe a condiciones
epidemioldgicas relacionadas a la variable sexo en este rango etario

(Alcaldia de Villavicencio, 2018).

El 90 % de los entrevistados fueron participantes con residencia en zonas
rurales, no solo del departamento del Meta sino de la region de la

Orinoquia. Dentro de esta poblacién un 10 % eran de comunidades
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indigenas. Lo cual, implica una variabilidad étnica relacionada con
condiciones materiales y culturales particulares que diversifican las
experiencias dentro del servicio de salud desde un componente cultural, en
términos de lenguas nativas diferentes al espafiol, y habitos y costumbres

particulares, como actividades de recreacion y alimentacion.

Tipo de analisis de resultados.

Las entrevistas a profundidad fueron las técnicas principales de
recoleccion de informacion, estas se realizaron entre los meses de marzo a
septiembre de 2018 en el 4rea de cuidados primarios pediatricos del HDV.
Las entrevistas fueron acompafadas por técnicas pictograficas como
dibujos y rompecabezas para apoyar el relato de los nifios, ninas y

adolescentes.

Se realiz6 un encuentro de forma individual con cada uno de los
participantes y su cuidador primario de aproximadamente una hora. La
informacion fue grabada en audio, previo consentimiento, y organizada en
matrices de transcripcion, los nombres fueron cambiados para proteger la

identidad de los participantes.

Para el andlisis de la informacion se construyeron matrices de analisis de
acuerdo con las experiencias y el desarrollo de la autonomia, siendo las
categorias de analisis: la participacion y experiencia en el contexto
hospitalario, vinculacion afectiva primaria, educacioén formal e informal,
proteccion del riesgo psicologico, y juego y tiempo de ocio. La informacién

fue analizada por un proceso de triangulacion entre investigadores.
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Resultados

Participacion y experiencias en el contexto hospitalario

Las principales condiciones médicas de los entrevistados fueron: dengue,
picadura de serpiente, infecciones bacterianas, apendicitis, peritonitis,
fracturas y lesiones. Teniendo un tiempo de permanencia hospitalaria
promedio de 5 dias en la zona de cuidados primarios del hospital. La
poblacion entrevistada no presentaba ninguna condicién de aislamiento
(ni de contacto o de proteccién), pero en su mayoria se encontraba sin la
capacidad de movilidad auténoma por restricciones médicas o a
condiciones fisicas propias de su situacion de salud. Es importante senalar
que los pacientes en todo momento se encontraban acompafiados por un

cuidador o acudiente legal debido a la normatividad del Hospital.

De acuerdo con lo planteado a lo largo del articulo, los nifos, ninas y
adolescentes con estancias hospitalarias vivencian una separaciéon con su
vida cotidiana, lo cual, genera una serie de sentimientos de frustracion y
aburrimiento por la centralizacion de la atencion en su condicion médica y
por la falta de autonomia y movilidad dentro de los contextos
hospitalarios. Lo anterior, se evidencia en el hecho de que ellos se
distancian de sus rutinas en la casa y en el colegio, donde transitaban
libremente y tenian una serie de actividades organizadas y compartidas

con sus pares y familiares.

En el colegio me la pasaba jugando con mis amigos y haciendo tareas,
después me iba a casa de mi abuela y alla me pongo a jugar con mis
herramientas, a entregarle todas las herramientas a mi abuelo, porque
esas no son las herramientas mias, es que yo las uso de juguete, pero aci,

no puedo hacer nada porque se me dana la vena (L4EX110A).
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Me quiero ir porque estoy aburrido quiero jugar con mi balén y quiero a
mis amigos (A6EX23A)

Las emociones negativas y la frustracién también se asocian con las
condiciones propias del contexto hospitalario que genera en ellos miedo y
ansiedad, como lo son el contacto directo con situaciones de muerte,
ciertas imagenes desconcertantes para ellos y el ruido proveniente de otros

usuarios y profesionales.

Mire que cuando estdbamos en el pasillo de alla habia un viejito desnudo,
parecia muerto estaba en una sala fria desnudo, todo asi ésera que estaba
vivo o muerto? Eso no me dejo dormir como dos noches, me da miedo la
muerte y yo pensaba que me podia morir igual que ese viejito [...]
(S11EX74B).

[...] Por las noches me da miedo, escucho gente gritando y nifios llorando
[...] (S7TEH45B).

Lo anterior, también se evidencia en el trabajo de Alvarez et 4l. (2005)
quienes sefialan que, en general, los ruidos y sonidos provenientes de otras
personas en estos contextos, sobre todo el llanto y las voces humanas de
tono alto, hacen que los nifios hospitalizados sean susceptibles a
emociones negativas, adicionalmente, los ruidos ambientales se convierten
en un desencadenante de incomodidad para los usuarios y familias

(Alvarez et 4l., 2005).

Es importante resaltar que las caracteristicas estructurales del hospital
generan ansiedad en los participantes, porque lo asocian con imagenes de
miedo y terror propias de peliculas y series de television; para ellos, la

organizacion y las caracteristicas de dichos espacios no son atractivas.

[...] aca de noche me acuerda a una pelicula de terror de esas que sale el

asesino o el monstruo que se come la gente (FQEH87C).
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En este sentido, Alvarez et 4l. (2005) sefialan la necesidad de que la
estructura hospitalaria favorezca el bienestar fisico y psicologico a través
de espacios de recreacion y descanso que sean atractivos y familiares para
los usuarios de servicios pediatricos. En este punto, surge la importancia
de las aulas y ludotecas hospitalarias, en tanto son espacios de recreaciéon y

bienestar para los usuarios.

Con relacion a la experiencia propia de la hospitalizacion, los nifios, nifias
y adolescentes son conscientes sobre lo que les esta sucediendo, reconocen
su condicion de salud y los cuidados derivados de esta. Sin embargo, la
experiencia displacentera inherente a su condicion fisica y al dolor, genera
en ellos sentimientos de frustracidon que se asocian con la imposibilidad de
moverse o de hacer otro tipo de actividades, pero lo compensan con el
ideal de que esto es parte de su recuperacion y necesario para estar bien.
Esto, genera una percepcion positiva de la estancia hospitalaria, al
reconocer la importancia de su salud y la necesidad de contar con cuidados

médicos permanentes.

[...] si, yo sé que es para curarme, pero hace rato me duele el cuerpo (...).
Todas las inyecciones me duelen, la que me aplicaron aca duele por lo
que las venas estan desgastadas, pero tengo que soportarlo para estar
bien (M01EX92D).

Esto no me gusta, estoy aburrido, pero necesito estar aca para que me

pongan el medicamento en mi casa no se puede [...] (DU10EX32D)

Lo anterior se relaciona con el hecho de que los usuarios tienen mayor
tranquilidad y unas expectativas mas altas de eficacia del tratamiento que
sus cuidadores. Sin embargo, Davis et al.(2000) afirman que los nifios
hospitalizados cuyos padres presentan episodios de ansiedad tienen mayor

probabilidad de tener presentar estrés durante la hospitalizacion,
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evidenciando el rol del cuidador primario dentro del proceso de

recuperacion del usuario pediatrico.

Mi mama solo llora y llora, pero yo sé que voy a estar bien y que esto es
para que se quite esa bacteria que tengo. Me falta mi casa, pero aca me
pueden poner el medicamento alla no, mi mama no entiende esto
(JAQEX34E).

Mis papas estan tristes, yo estoy tranquilo yo sé que voy a curarme si me

porto juicioso y hago lo que dice el doctor [...] (AN6EX12E).

En general, los nifios, nifias y adolescentes entrevistados tenian mayor
conocimiento de los diagnosticos, tratamientos y condiciones de salud en
contraste con sus cuidadores (padres, abuelas y tios). Esto generaba que
los pacientes estuvieran méas tranquilos y sintieran algun tipo control sobre
la situacion en contraste con sus cuidadores, quienes presentaban cuadros
de ansiedad y afirmaban no tener ningdn tipo de conocimiento de la
situacion, diagnostico o tratamiento, por lo cual, el nifio era quien

explicaba las caracteristicas de su situacion de salud.

Nadie me dice nada, yo no sé, a él le comenz6 un dolor en el cuello, pensé
que era una muelita y se le hincho la cara. Me lo lleve al puesto de salud y
me lo echaron en una ambulancia y me lo trajeron para aqui. Pero nadie

me explica nada [...] (Maméa, CA10EH34F).

[...] Me estaba doliendo mucho el cuello y me trajeron para acé en
ambulancia. Lo que tengo es una bacteria y ya me hicieron una especie de
limpieza, tengo que esperar a que me pongan el medicamento y otra
limpieza para sentirme mejor (...), mi mami estd muy preocupaday el

doctor le habla y ella no entiende (CA10EH44F).

En particular, las situaciones de hospitalizacion se entienden como un

estresor y generador de frustracion para los nifios, nifias y adolescentes,
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puesto que se caracterizan por el temor constante a un contexto extrano y
por la percepcién de la ansiedad de su cuidador principal, lo cual genera
conductas disruptivas y de regresiones en el desarrollo, como estrategias

psicologicas para la adaptacion a este nuevo entorno (Fernandez s.f.).

Vinculacion afectiva primaria e interaccion con adultos

Diferentes estudios plantean la importancia del vinculo familiar en los
contextos hospitalarios de pediatria, sefialando que es necesario que exista
un cuidador primario del nacleo familiar acompanando a los usuarios en
todo momento (Alvarez et 4l., 2005; Barros et 4l., 2012; Herrero, 2014;
Norena y Cibanal, 2008; Ochoa, 1999). La mayoria de los nifios en estas
unidades prefieren la compaiiia de sus padres, por encima de la compania
de otro tipo familiar o acudiente legal, esto se debe a que el cuidador
primario es quien media la situacién con los profesionales de la salud y el
tratamiento, ademas de ser el soporte emocional de los pacientes (Alvarez

et al., 2005).

Cabe resaltar que los padres son cuidadores primarios recurrentes en
horas diurnas y las madres las cuidadoras en horas nocturnas, generando
una distribucién del rol de cuidado en el nticleo familiar, porque los padres

no se pueden quedar en la noche por directrices del hospital.

Mi papito se queda en el dia, porque mi mami se queda en la noche. Ella
en el dia tiene que cuidar a mi hermanita chiquita (2 afios) y tiene que

trabajar en el carrito de tintos [...] (JO5VA23A).

Una caracteristica relevante de las experiencias de hospitalizacion de esta
poblacién es que se convirtieron en espacios de reestructuracion familiar,
a partir de la resignacion de roles, tiempos de cuidado y cambios en las
rutinas diarias por parte sus padres (Barros et al., 2012). De acuerdo con

Norefa y Cibanal (2008) el binomio entre familia y usuario pediatrico se
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debe entender como una relacion interdependiente que busca mantener
un funcionamiento normal afectivo y psicologico de sus partes en un

momento de cambio como lo es la enfermedad y la hospitalizacion.

Me gusta el hospital, porque mi papa esta todo el dia conmigo, me
acompana y cuida, otros dias esta siempre trabajando y solo lo veo en la
noche (MA6VA13B).

[...] me gusta que mi papi este acid cuando me ponen inyecciones, porque
me coge la mano y me dice que no va a doler, pero si duele, pero el

después me consciente y se me pasa el dolor [...] (AN5VA41B).

Es claro que la experiencia de cuidado por parte del padre reconfigura su
relacion con el hijo o hija, puesto que se resignifica como una figura de
proteccidn y carifio. En varios casos, el padre era visto solo como una
figura de autoridad y proveedor de recursos, pero al estar involucrado en la
situacion de cuidado en el hospital, los nifios comenzaron a reconocer en
ellos otra serie de cualidades y atribuciones que eran propias de las

madres.

Los nifios y nifias necesitan establecer vinculos afectivos seguros,
incondicionales y estables para poder desarrollarse de forma auténoma
(Bowlby, 1979). Los participantes en donde, alguno de sus padres estaba
ausente, presentaban vinculos evitativos y ambivalente con sus cuidadores
y con la figura paterna ausente. Ellos reconocen que uno de los deberes de
los padres es acompafiarlos y cuidarlos en este tipo de situaciones, al no
estar presentes tienden a juzgarlos fuertemente y poner entredicho su
relacion afectiva. Sin contar, que ellos estan constantemente comparando

su situacién con la de los otros usuarios en la misma sala y habitacion.

[...] a mi me cuida mi mamé y mi abuela, mi papa no me ha visitado, ni

me ha llamado, yo no le importo (CA8VA21C).
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Mis papas son divorciados, yo vivo con mi mama y el novio de ella, mi
papa nunca ha servido para nada, ni para venir a visitarme [...]
(ES13VA23C).

Mi padrastro esta conmigo en el dia, mi papa ni debe saber que estoy aca,
pero bueno él (padrastro) me quiere y esta aca conmigo, mi mami llega
de noche (MA0O8VA28C).

La ausencia de la figura paterna en los participantes produce un acceso
constante a recuerdos emocionales negativos y respuestas de inhibicion
emocional que, de acuerdo con diferentes estudios, puede perjudicar la
salud fisica (Barra, 2003a, 2003b; Salovey, Rothman, Detweiler y Steward,

2000)

Es por esto por lo que el vinculo familiar es primordial, debido a que son
los cuidadores primarios quienes brindan un marco emocional para el
nino, lo cual, reduce la percepcion negativa de los usuarios frente a la
situacion que esté afrontando. También, es de resaltar que el rol de
cuidado no solo se da por parte del nucleo primario (papa y mama) sino
también esta presente la familia extensa, con una gran participacién de las
abuelas quienes son un soporte material y afectivo para las madres o

padres solteros en este tipo de situaciones.

Los doctores me tienen que hablar a mi porque mi abuela no entiende
nada de lo que le dicen [...] (RI14VA29D).

Mi abuelita me cuida y consiente porque mi mami trabaja y cuida a mis

hermanas pequefias (ANO6VA19D).

En su mayoria, los cuidadores primarios de los participantes fueron las
abuelas, ya que sus padres se encontraban trabajando o totalmente
ausentes, las abuelas eran quienes los acompanaban la mayor parte del

tiempo y las que trataban de motivarlos y controlar factores estresores. Sin
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embargo, fueron ellas quienes més recurrieron a afirmar que no conocen o
entienden las condiciones de salud y los tratamientos de sus nietos, lo cual
genero situaciones de ansiedad y frustracion, y son un estresor adicional

para los usuarios.

Educacion formal y no formal

En este sentido, las actividades cotidianas en la escuela, con los pares y
familiares se convierten en contextos de desarrollo de la capacidad de
autonomia, debido a que los nifios y adolescentes son quienes deciden
sobre los diferentes aspectos de sus deberes escolares, juegos y relaciones,
a través de la socializacion con pares y adultos en diferentes tipos de

relaciones.

Comenzando por el contexto educativo, los participantes con residencia en
zonas urbanas se encontraban inscritos en instituciones educativas
publicas con curriculos regulares y cursando los grados de acuerdo con la
edad esperada desde los parametros del Ministerio de Educaciéon Nacional
(2016). Sin embargo, una caracteristica compartida por los participantes
con residencia en zonas rurales y en resguardos indigenas, era que se
encontraban inscritos en colegios en las modalidades de internado, escuela
nueva y etnoeducacion, lo cual diversifica las experiencias y trayectorias

educativas para esta poblacion.

La organizacién de la experiencia de los usuarios de zonas rurales y
comunidades indigenas a partir de tareas en espacios abiertos y el uso de
habilidades que requieren motricidad gruesa, afecta la percepcion y juicio
sobre la experiencia de hospitalizacion, en tanto, los nifios, nifias y
adolescentes le dan un mayor valor e importancia a la movilidad en

espacios abiertos y a su autonomia.
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[...] yo pesco, cuido los animales, juego futbol, ando por ahi, ac4 nada en
la cama (AL12CA37)

Los nifos establecen una diferencia marcada entre el colegio y el hospital a
partir de la descripcién de actividades que se realizaban en el colegio (por
ejemplo, jugar, ver peliculas, conversar con los amigos) y que ya no se
pueden realizar dentro del centro hospitalario. Recalcan que en el colegio
realizan multiples actividades no solo escolares, sino sociales, recreativas y
culturales mediadas por el juego, en comparacién con las limitadas

actividades que pueden realizar en el hospital.

En el colegio juego futbol, tengo mis amigos, juego banquitas, hago
muchas cosas, aqui no puedo hacer casi nada, eso me tiene aburrido y me
quieroir [...] (AN11CA19).

Juego y tiempo de ocio

De acuerdo con Herrero (2014), el juego tiene un papel fundamental en la
recuperacion del nifio hospitalizado, ademas de convertirse en un factor de
socializacién con pares y profesionales de la salud. Es un gran reto para las
entidades prestadores de salud el estimular la creatividad y la interacciéon
de los usuarios pediatricos, como una medida para reducir los niveles de
ansiedad y estrés, tanto en los usuarios como en sus cuidadores, sin contar
que es una medida para garantizar la necesidad de participacion,

interaccion con pares y tiempo de ocio (Ochaita y Espinoza, 2012).

Proteccion del riesgo psicologico

Los preadolescentes y adolescentes resignifican la experiencia de
hospitalizacién como un aprendizaje moral de caracter que les ha

ensenado virtudes como la valentia y la paciencia. En estos términos, ellos
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reconocen que sus situaciones de salud conllevan experiencias de

aprendizaje no formales relevantes para su vida.

[...] aca (en el hospital) aprendi a ser valiente, ya no le tengo miedo a la
muerte, antes le temia, pero ahora sé que puedo vivir con esto
(JU12AC26F).

Aca me toco ser paciente, esperar y esperar y quedarme quieto, también
estar tranquilo, antes yo molestaba mucho, pero acd me di cuenta de que

también puedo comportarme bien [...] (MA10AC28G).

Los participantes construyeron significados alternos alrededor de la
interpretacion de su situacion y su experiencia. De acuerdo con White
(2004) las actividades de significacion de la experiencia definen la forma
en que las personas juzgan sus vidas y las de los demas, dandole sentido a
su experiencia particular. En este contexto los fragmentos muestran como
se resignifica la experiencia, no solo a partir de la situacion de salud, sino a
partir de un marco moral y axioldgico. Dichos significados alternos
también se relacionan con la capacidad de resiliencia de los participantes,
en tanto representan la posibilidad de movilizar recursos, sistemas de
apoyo, emociones y situaciones bajo control (Gran Rubio y Fernandez,

2010).

Discusion

Las experiencias de estancias hospitalarias pediatricas de esta poblacion se
pueden caracterizar como un momento transitorio y de reorganizacion
psicoafectivo para los nifios, las nifias, los adolescentes y sus familias. Las
experiencias de hospitalizacion son una situacién social compleja que
acarrea cambios estructurales y normativos, donde se pierden los patrones
conductuales y relacionales habituales y se reemplazan por situaciones de

estrés, dolor, sobreproteccién y, en algunos casos, abandono.
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Adicionalmente, es importante enfocarse en la integralidad del usuario
pediatrico, entendiendo que la estancia hospitalaria es solo una parte en la
globalidad de su experiencia vital. En este sentido, los nifios relacionan la
experiencia displacentera en este contexto con la perdida de autonomia
para decidir sobre si mismos en situaciones sencillas, como la
alimentacion y la vestimenta, pero, sobre todo, enfatizan en que la
imposibilidad de movilidad, la falta interaccion social con pares y de juego
libre es lo que méas genera frustracion, porque en estos espacios es donde
pueden ejercer su autonomia y construir situaciones socializacion y

desarrollo de forma cotidiana.

Los usuarios en el area de cuidados primarios pediatricos del HDV se
caracterizan por la diversidad étnica, cultural y econémica, lo cual implica
que sus trayectorias vitales tienen diferentes repertorios conductuales y
culturales que generan que la experiencia sea diferencial para cada uno. En
este sentido el servicio de salud tiene que ser flexible, incluyente y sensible
a las diversidades, las barreras comunicativas y actitudinales debido al
lenguaje y los habitos diferenciales se convierten en factores estresores que

pueden afectar la adherencia al tratamiento.

Frente a dicha diversidad cultural, étnica y social, es necesario plantear
programas de acompanamiento psicosocial que respondan a las diversas

necesidades y caracteristicas, desde una perspectiva poblacional.

Las familias y cuidadores juegan un rol central dentro de la experiencia de
hospitalizacion, siendo la red de apoyo permanente para los usuarios, por
lo cual, es necesario plantear procesos de psico-educacion que favorezcan
la comprension de su condicion de salud actual, debido a que el
desconocimiento de las diferentes condiciones y tratamientos generan

altos niveles de frustracion y ansiedad, lo cual afecta directamente la
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condicion de salud y estabilidad emocional del usuario. La psicoeducaciéon

debe ser un elemento importante en las estancias hospitalarias.

Las aulas hospitalarias se convierten en una necesidad en dichos contextos
porque permiten la satisfaccion de las necesidades secundarias de
autonomia, en tanto la interaccion y el juego. Sin embargo, la
caracterizacion del aula hospitalaria de acuerdo con la experiencia de la
poblacion no puede ser fija e inamovible, sino que tienen que responder a
las caracteristicas particulares de los usuarios. Esto, en términos de
favorecer sus procesos de adaptacion al medio hospitalario y a su
tratamiento, a través de herramientas que le permitan al nifio, nifia y
adolescente la autonomia, movilidad y socializaciéon de acuerdo a sus

condiciones y se conviertan en espacios de aprendizajes significativos.

La autonomia no solo implica la capacidad de eleccion sino la posibilidad
de ejecutar dicha eleccion y de que su comportamiento sea un producto de
esta. Adicionalmente, implica el reconocimiento del otro como un sujeto
libre y ético, que hace parte de una comunidad, de unos grupos y de una
familia, lo cual no puede perderse en el ambito de la salud. En este sentido,
la autonomia en el contexto de pediatria debe estar acompanada
constantemente por la informacion, la educacion y la socializacion:
informacion para conocer su estado de salud y comprender y significar la
estancia hospitalaria; educaciéon en términos morales y psicosociales que le
brinden al usuario y su familia nuevas herramientas de afrontamiento y
adaptacion; y socializacion constante, no solo con otros usuarios sino con
sus cuidadores y profesionales de la salud, en términos de una buena

actitud, compromiso y equidad.
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Conclusion

Las experiencias de los nifos, ninas y adolescentes con estancias
hospitalarias en el area de cuidados primarios pediatricos del Hospital
Departamental de Villavicencio se caracterizan por ser un acontecimiento
de caracter biologico, en términos de la perdida de salud, que conlleva a la
construccion de un espacio cultural a partir de los constructos verbales de
los actores implicados (profesionales de la salud, usuarios y familias).
Dichos espacios culturales reflejan el rol social, identidad individual,
valores culturales y patrones de interaccion entre los participantes,
convirtiendo la experiencia de pérdida de salud como un fen6meno social

en su preciso contexto sociocultural.

Los nifios, nifias y adolescentes participantes en esta investigacion
construyen interpretaciones y practicas para relacionarse no solo con el
padecimiento sino con el contexto hospitalario y sus saberes. En este
contexto, la autonomia se convierte en un factor fundamental en el
proceso de desarrollo de los participantes, en tanto, les brinda la capacidad
de toma de decision y eleccion responsable e independiente. Lo anterior
influye en su desarrollo emocional y cognitivo, a la vez que permite la
adhesion al tratamiento y una significacion positiva de la experiencia en el
area de cuidados primarios pediatricos. Es importante sefalar, la
importancia de espacios como las aulas hospitalarias, programas de
acompaifiamiento lidico-recreativo y bibliotecas moviles para la
experiencia de los nifos, nifias y adolescentes en estos contextos
hospitalarios, puesto les permite una mayor autonomia y normalizacién de

su rutina diaria.
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