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El objetivo de esto estudio es el de sintetizar y analizar la evidencia existente sobre los problemas de salud que
experimentan los padres de los nifios en una estancia hospitalaria de larga duracion. Método: Se realiz6 una revision
integradora y se seleccionaron articulos cientificos de las bases de datos MEDLINE, SciELO y CINAHL. Sélo se
incluyeron padres de nifios (con edades entre 0 y 18 afios) sometidos a hospitalizaciones de larga duracion. Se excluyeron
de la revision los padres con cualquier tipo de trastorno mental o psiquiatrico. Se utilizé un método de seis pasos para
desarrollar la revision y analizar los resultados. Resultados: La estancia de un nifio en el hospital conlleva cambios
importantes en las rutinas y el bienestar de una familia. Los padres necesitan los cuidados de las enfermeras, cuyo
objetivo principal son los nifios. La hospitalizacion de los nifios suele provocar ansiedad en los padres, asi como estrés
y trastornos del suefio. Esta condicion también puede desencadenar otras patologias como la hipertensién, la obesidad,
la diabetes mellitus tipo 11 o los accidentes cerebrovasculares. La ansiedad tiene tasas més altas en las madres de nifios
varones. Discusion y conclusiones: La hospitalizacion prolongada de un nifio conlleva una importante y desafiante
adaptacion de los padres que afecta a su salud y bienestar. Por lo tanto, las intervenciones de las enfermeras deben
centrarse en identificar las adversidades experimentadas por los padres, de modo que se puedan tomar medidas que
mejoren el proceso de adaptacion y, en consecuencia, promuevan el bienestar de los padres ademas del proceso de
curacion de sus hijos. En este sentido, cumplir con las expectativas de atencion centrada en la familia es un reto adicional
para las enfermeras de pediatria. Son necesarios futuros estudios sobre las estrategias utilizadas por los padres durante
la hospitalizacion prolongada de su hijo y su evaluacion.
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ABSTRACT

The objective of this study is to synthesize and analyze the existing evidence on health problems experienced by parents
of children in a long-term hospital stay. Method: An integrative review was carried out and scientific articles were
selected from the MEDLINE, SciELO and CINAHL databases. Only parents of children (aged 0-18 years) undergoing
long-term hospitalizations were included. Parents with any type of mental or psychiatric disorder were excluded from
the review. A six-step method was used to develop the review and analyze the results. Results: The stay of a child in
the hospital entails important changes in the routines and well-being of a family. Parents need the care of nurses, whose
main focus is children. Hospitalization of children often causes anxiety in parents, as well as stress and sleep disturbances.
This condition can also trigger other pathologies such as hypertension, obesity, type Il diabetes mellitus or stroke.
Anxiety has higher rates in mothers of male children. Discussion and conclusions: The prolonged hospitalization of a
child entails an important and challenging adaptation of the parents that affects their health and well-being. Therefore,
nursing interventions should focus on identifying the adversities experienced by the parents, so that measures can be
taken to improve the adjustment process and, consequently, promote the well-being of the parents in addition to the
healing process. their children. In this sense, meeting the expectations of family-centered care is an additional challenge
for pediatric nurses. Future studies are needed on the strategies used by parents during the prolonged hospitalization of
their child and its evaluation.
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INTRODUCCION

Los padres tienen un papel
importante en la atencion sanitaria de sus
hijos. Mientras que los profesionales de la
salud se centran principalmente en el nifio,
a menudo se pasa por alto el impacto
financiero, social y emocional en los
padres del nifio. Teniendo en cuenta que la
hospitalizacién de un nifio es, en la
mayoria de los casos, inesperada, Melnyk
(2000) afirmo que la hospitalizacion puede
ser una situacion estresante para los nifios
y sus padres/familias, que puede interferir
con los cuidados prestados y, por tanto,
con la recuperacion del nifio.

Como la recuperacion de los nifios
depende, no solo de los cuidados médicos,
sino también de la atencion y el afecto que
puedan recibir o no, es crucial que las
enfermeras presten atencién al nifio,
ademas de su experiencia técnica (Teixeira
Luz et al., 2019).

Los profesionales de la salud deben
ser sensibles a las necesidades
emocionales de los padres, ya que estos
son un componente integrador de la
atencion holistica que se brinda al nifio.
Esto es importante ya que la presencia y
participacion activa de los padres durante

la hospitalizacion del nifio influye
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positivamente en el restablecimiento de la
salud debido a la reduccion del estrés
causado por la exposicion del nifio al
entorno hospitalario (Teixeira Luz et al.,
2019). Sin embargo, cada familia tiene
diferentes estrategias de afrontamiento, y
se vuelve extremadamente importante que
las enfermeras proporcionen un plan de
atencion individualizado (Erdem, 2010),
demuestren  empatia, compasion y
amabilidad para comprometerse con los
nifios y sus padres (Micalizzi et al., 2015),
de manera holistica.

La hospitalizacion de un nifio
puede desencadenar el estrés de los padres,
sintomas superficiales de ansiedad vy
depresion que  comprometeran  su
capacidad para dar a su hijo, el apoyo
adecuado. (Nicholaou y Glazebrook,
2008). Por ello, las enfermeras deben
fomentar la capacidad de los padres para
hacer frente a estos sintomas (Cescultti-
Butler y Galvin, 2003). La colaboracién en
los cuidados entre los padres y las
enfermeras permite, no s6lo compartir la
experiencia, sino que también proporciona
una importante sensacion de control por
parte de los padres sobre los cuidados

hospitalarios de su hijo, ademas de
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construir una relacion vital de confianza
hacia el equipo sanitario. (Mimmo et al.,
2019).

Aunque se reconoce el impacto
negativo de los ingresos hospitalarios de
larga duracion en los padres, existe una
dispersion de conocimientos en la

literatura, lo que dificulta la sintesis de la

METODO

La basqueda se realizd en marzo de
2020, con el objetivo de identificar los
problemas de salud experimentados por los
padres de nifios en hospitalizaciones de larga
duracion.

La revision es el resultado de seis
fases: 1) definicién de la pregunta guia; 2)
busqueda bibliografica; 3) categorizacion de
los estudios; 4) valoracion de los estudios
incluidos; 5) interpretacion de los resultados
y 6) sintesis. La investigacion se llevo a cabo
utilizando el motor de bisqueda EBSCOhost,
seleccionando como bases de datos CINAHL
Plus con Full Text y MEDLINE con Full
Text, con un plazo definido entre 2015 vy
2020, con el proposito de obtener la evidencia
cientifica méas reciente. La bulsqueda se
realizd en portugués e inglés e incluyd las
palabras clave "nifios hospitalizados™;
"padres"; “problemas de salud" y los

diferentes sinbnimos de cada palabra clave.
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mejor evidencia disponible y, por tanto, su
aplicacion en la préctica clinica. Para
lograr el objetivo propuesto, la pregunta de
investigacion definida es: ¢ Cuales son los
problemas de salud que experimentan los
padres de nifios en hospitalizacion de larga

duracion?".

Ademas, se definieron criterios de inclusion y
exclusion. Asi, s6lo se aceptaron para la
revision los estudios que incluian a padres de
nifios en edad pediatrica (segun la definicién
de edad pedidtrica del estudio) en
hospitalizaciones de larga duracion. Se
excluyeron los estudios que incluian a padres
que padecian enfermedades mentales.

La busqueda dio como resultado una
muestra inicial de 149 estudios cientificos. De
ellos, 44 fueron excluidos por repeticion, 87
por el titulo y el resumen, resultando una
muestra final de 18 articulos. Tras la lectura
del texto completo de los 18 estudios, se
excluyeron 13 por no cumplir los criterios de
inclusion/exclusion. La muestra final resultd
en cinco estudios que respondian a la
pregunta de investigacion y cumplian los
criterios de inclusion. (tabla 1)

Para establecer la validez interna y

mitigar el riesgo de sesgo durante el proceso
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de

metodoldgica de los estudios utilizando las

seleccién, se evalud

la calidad

Tabla 1- Identificacion de los estudios incluidos

herramientas del Joanna Briggs Institute
(Manual del revisor del JBI, 2020). .

Autor Titulo Pais/Afio

Al | Aftyka A., Rybojad B., | Factores de riesgo para el desarrollo del | Polonia, 2017
Rosa W., Wrdbel A, |trastorno de estrés postrauméatico vy
Karakula-Juchnowicz | estrategias de afrontamiento en madres y
H. padres tras la hospitalizacion del bebé en la

unidad de cuidados intensivos neonatales.

A2 | Hye-Yul H., Shin- | Factores que influyen en el desempefio del | Corea del Sur,
Jeong K., Wayne E. K., | cuidado de las madres de nifios pequefios | 2018
Kyung-Ah K. hospitalizados con enfermedades

respiratorias agudas (ERA): un analisis de
trayectoria.

A3 | Lakkis A., Khoury M., | Angustia psicolégica y estrategias de | Libano, 2016
Mahmassani M., Ramia | afrontamiento en padres de nifios con
S., Hamadeh N. cancer en el Libano.

A4 | Nassery W., Landgren | La experiencia de los padres sobre su suefio | Suecia, 2018
K. y descanso cuando ingresan en el hospital

con su hijo enfermo: un estudio cualitativo.

A5 | Woolf C., Muscara F., | Respuestas tempranas al estrés traumatico | Australia, 2015
Anderson V. A, | en los padres tras una enfermedad grave de
McCarthy M. C. su hijo: una revision sistematica.

RESULTADOS y DISCUSION
El tipo de estudios incluidos en esta

revision

son

observacionales

transversales (A2 vy

(Al),
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A3), entrevistas

exploratorias cualitativas (A4) y una revision
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sistematica de la literatura (A5). Todos los
estudios se centraron en padres de nifios
hospitalizados debido a una variedad de
enfermedades, como el cancer, las
enfermedades respiratorias, entre otras. Las
muestras de los estudios oscilan entre 17 y
460 padres. Los cinco estudios presentan las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los
padres de nifios hospitalizados para hacer
frente a sus luchas. Los resultados se
clasificaron y presentaron segln cuatro temas

diferentes:

Ansiedad de los padres

El estudio A2 destaca que el nimero
de hospitalizaciones y la ansiedad de la madre
tuvieron un impacto negativo en el
desempefio de los cuidados, mientras que la
relacién madre-hijo, si se muestra saludable,
tiene un impacto positivo en el desempefio de
los cuidados de la madre. Ademés, esta
relacion demostré tener un impacto positivo
en la ansiedad de la madre. Melnyk (2000)
corrobora estas ideas afirmando que el
aumento de la ansiedad suele inhibir a las
madres a la hora de criar a sus hijos de forma
eficaz durante la hospitalizacion. Por lo tanto,
es menos probable que cumplan sus
funciones de proteccion, crianza y toma de
decisiones. En vista de ello, las enfermeras

pediatricas deben planificar intervenciones
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para minimizar la ansiedad y las
incertidumbres de la madre respecto a la
enfermedad de su hijo, el plan de cuidados y
el prondstico, lo que deberia mejorar su

eficacia como cuidadora.

Calidad del suefio

El estudio A4 afirma que dormir lo
suficiente es vital para el funcionamiento de
los padres mientras permanecen en el hospital
con sus hijos. Como la prioridad de los padres
es el bienestar de su hijo, se centran en él,
dejando de lado sus propias necesidades.
Dormir poco hace que los padres estén mas
irritables entre si y que comprender la
informacién y tomar decisiones sobre la
atencion sanitaria se convierta en un reto.
Ademas, es dificil mantener una actitud
positiva y un pensamiento brillante sobre el
futuro, lo que hace que la estancia en el
hospital sea mas dificil de gestionar.

Los factores ambientales,
interpersonales y organizativos intervienen
en la calidad del suefio. Desde el punto de
vista ambiental, los padres informaron de que
los sonidos de las méaquinas del hospital y los
ruidos de las enfermeras durante la noche
interfieren en su suefio. En cuanto a los
factores interpersonales, los padres que tenian
familiares con los que podian compartir el

cuidado del nifo lo describieron como una
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oportunidad para recuperar el suefio. En
cuanto a los factores organizativos, los padres
mencionaron la burocracia como un aspecto
que podia desarrollar estrés y frustracion
incluso antes del momento del ingreso.
Layland et al, (2020) valida estos hallazgos al
declarar que la convivencia con otras
personas, la falta de privacidad, el ruido y la
luz al intentar dormir, las interrupciones
debidas a los tratamientos y los factores
relacionados con el nifio y la familia afectan
a los patrones de suefio de los padres. La
calidad del suefio también se ve
comprometida cuando los padres describen la
escasez de personal sanitario como un riesgo

potencial para la seguridad del paciente.

Estrés de los padres

Los tres estudios Al, A3 y A5
informaron de una alta prevalencia del
trastorno de estrés de los padres. Al afirma
que las madres sentian mayor estrés y
presentaban una mayor gravedad del
trastorno de estrés postraumatico (TEPT) en
comparacion con los padres, especialmente si
tenian abortos previos o enfermedades
cronicas. En el caso de los padres, la prueba
de Apgar tras el parto y el TEPT de la pareja
estaban relacionados con el TEPT. Del
mismo modo, los hallazgos del estudio A5

indican que los factores psicosociales, como
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el trauma previo, los antecedentes de
problemas mentales, la ansiedad rasgo y la
percepcion de los padres de la amenaza vital
para su hijo, se asociaron de forma
consistente con la sintomatologia de estrés
agudo y postraumético de los padres. Un
estudio basado en este tema realizado por
Board y Ryan-Wenger (2002) afiade que uno
de los estresores mas significativos para los
padres fue la alteracion del rol parental.
Resulta interesante que, aunque la amenaza o
la prominencia de la muerte pueden parecer
criticas en el desarrollo de los trastornos de
estrés traumatico en los padres, muchos
estudios no informaron de ninguna asociacién
entre las caracteristicas médicas objetivas
(como la duracion de la estancia en el
hospital, la gravedad de la enfermedad, la
duracion del soporte ventilatorio y el riesgo
de mortalidad) y la sintomatologia de estrés
traumatico en los padres.

El estudio Al informé de que las
diferencias en las  estrategias  de
afrontamiento del estrés entre madres vy
padres estan relacionadas con el género. Las
mujeres utilizaron las siguientes estrategias
con mayor frecuencia que los hombres:
biusqueda de apoyo social emocional,
afrontamiento religioso, concentracion y
desahogo de las emociones, reinterpretacion

positiva y crecimiento (afrontamiento activo)
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y aceptacion (conducta de evitacion). Dentro
del grupo de padres en duelo por su bebé, las
mujeres afrontaron el estrés centrandose en
las emociones con mas frecuencia que los
hombres. Un estudio realizado por Tehrani et
al, (2012) realza que un mayor nivel de estrés
familiar puede reducir la capacidad de la
madre para afrontar los problemas. La
aparicion de los sintomas del TEPT no
depende tanto del factor estresante como de la
forma de afrontar el estrés. Por lo tanto, segun
A3, el mantenimiento de la integracién/fuerza
familiar y la vision optimista de la situacion
se percibieron como las estrategias de
afrontamiento méas utiles. Tehrani et al.
(2012) destacan la importancia de
comprender las diferencias relacionadas con
la percepcion de los estresores entre las
enfermeras y los padres, a lo largo de la
estancia hospitalaria del nifio. Si no se
gestionan adecuadamente, las estrategias
destinadas a reducir el estrés de los padres
pueden no ser eficaces. Por lo tanto, se debe
prestar especial atencién a la identificacion de
los factores de estrés en los cuidados de
enfermeria, la planificacion y la educacion de
los padres, haciendo que los factores de estrés
y el tratamiento vayan en la misma direccion,
e identificar los factores que pueden reducir
la capacidad de la madre para cuidar del nifio

y retrasar el progreso del tratamiento.
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También, se informd de que el suministro de
informacion sobre el diagndstico del nifio era
un mecanismo de afrontamiento protector
para los padres y se encontré que estaba
asociado con sentimientos de

empoderamiento.

Relaciones interpersonales

Una estancia hospitalaria prolongada
con un hijo enfermo tiene consecuencias en
las relaciones interpersonales. Segun las
entrevistas a los padres del estudio A3, una
estancia prolongada produce una sensacion
de infelicidad y aislamiento del mundo
exterior al hospital. Callery (1997) declar6 la
sensacion de aislamiento de las madres y la
falta de apoyo que pudieron obtener de la
familia inmediata. Eyigor et al. (2011), afirma
que el miedo a la muerte del nifio, la duracién
de los tratamientos, los inconvenientes
relacionados con el tratamiento, la distancia
del hogar del cuidador al hospital, los
problemas financieros y los efectos negativos
en las relaciones familiares tienden a causar
problemas psicosociales familiares. Aun asi,
al estar unidos como familia, los padres se
sintieron mas fuertes durante el tiempo de
ingreso. Los conyuges, los parientes y los
hermanos sirvieron de sistema de apoyo que
ayudo tanto a los padres como al nifio

enfermo, tanto en lo practico como en lo
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emocional. Asimismo, el estudio A2 muestra
que el apoyo familiar y los intercambios
emocionales positivos afectan a las
emociones tanto de la madre como del nifio.
Ademas, una buena relacion entre padres e
hijos se asoci6 con mejores resultados
relacionados con el  funcionamiento
psicoldgico del nifio y la adaptacion familiar.

Al considerar las estrategias de
afrontamiento para hacer frente a la
hospitalizacion 'y al deterioro de las
relaciones, se descubrié que un patron de
afrontamiento en el que los padres mantienen
las actividades y relaciones sociales, la
autoestima y la estabilidad psicoldgica tenia
un papel protector significativo en la
adaptacion de los padres a la enfermedad
infantil, como demostr6 el estudio A3. El
mismo patron de afrontamiento  fue
encontrado por los autores del estudio A4, ya
que todos los participantes describieron la
importancia de vivir su vida de la forma més
"normal” posible, incluyendo actividades que
les recordaran que la vida tenia otros
significados a pesar de la enfermedad del
nifio, lo que fue considerado como util para
relajarse. Los que tenian parientes y conyuges
que les llevaban comida para que pudieran
comer juntos, lo describieron como la
creacion de un entorno mas parecido al del

hogar, lo que permitia el funcionamiento de
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la familia; sin embargo, dado que las salas del
hospital sélo permiten a uno de los padres
durante la noche, los miembros de la familia
se separaban, lo que se describié como dificil.
Asimismo, los resultados de un estudio
dirigido por Mason (1978) sugieren que, de
forma recurrente, la politica del hospital hace
creer a los padres que no deben estar junto a
la cama del nifio y, de algiin modo, se culpan
por no protegerlo. Afortunadamente, los
padres son cada vez mas conscientes de sus
derechos, asi como del valor que tiene para el
nifio que lo visiten libremente o se alojen en
su habitacion. El estudio A3 realza que
mantener la integracion/fuerza familiar y la
perspectiva optimista de la situacion se
percibe como la estrategia de afrontamiento
mas Util.

Los padres en un hospital,
inevitablemente, se conectaron con otros
padres y con el personal médico. El estudio
A4 revela que, aunque todos los padres
querian tener habitaciones separadas, algunos
de ellos mencionaron aspectos positivos con
el hecho de que otras familias compartieran
las habitaciones, como compartir la misma
experiencia y darse consejos unos a otros,
convirtiéndose asi en socios significativos en
el equipo de tratamiento, como informo
Mason (1978). Al estar en el "mismo barco",
los padres consideraban que su apoyo y sus
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recomendaciones eran inestimables. Ademas,
hablar con el profesional sanitario sobre las
preocupaciones se encontraba entre los 10
mecanismos de afrontamiento mas Utiles para
los padres, segun el estudio A3, lo que pone
de manifiesto la importancia de proporcionar
informacién médica comprensible a los
padres y a los nifios, cuando lo solicitan. El
estudio A4 afirma que las relaciones con las
enfermeras se describieron como muy
positivas, ya que disminuyeron la carga de los
padres al proporcionarles apoyo practico con
el tratamiento de su hijo y disminuyeron el
estrés emocional gracias a la informacion

continua..

CONCLUSIONES

Los padres que acompafian a sus hijos durante
una hospitalizacion de larga duracion pueden
desarrollar trastornos de ansiedad, estrés y
patrones de suefio, asi como alteraciones en
las relaciones interpersonales. Aunque los
padres priorizan el interés superior de sus
hijos, el impacto que la hospitalizacién puede
tener en su salud se pone de manifiesto, ya
que los padres son conscientes del deterioro
de su estado de salud. Teniendo esto en
cuenta, las enfermeras deben adaptar sus
intervenciones para minimizar el impacto de
los efectos de la hospitalizacion. La
negociacion puede ser la clave del éxito de la
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hospitalizacién, ya que mejora la calidad de
los cuidados del nifio hospitalizado. La
aclaracion del papel de las enfermeras y de los
padres en el proceso de atencion es uno de los
requisitos previos de esta negociacion.

A través de la sintesis de la evidencia
realizada, las unidades de salud deben
desarrollar  guias clinicas para las
intervenciones que promuevan el suefio y el
descanso de los padres, asi como la
implementacién de programas educativos
efectivos para ayudar a las madres y padres a
mejorar sus conocimientos y habilidades y su
participacion en el cuidado, con el objetivo de
optimizar su paternidad. Lograr un mayor
apoyo psicolégico y tener como base del
cuidado la creacion de una buena relacion de
trabajo y empatia, establecera a los padres un
apoyo viable para los momentos de mayor
desanimo y estrés.

Existe ya una cantidad accesible de estudios
relacionados con algunos de los problemas de
salud que experimentan los padres de nifios
en hospitalizaciones de larga duracion,
refiriéndose la gran mayoria al estrés y la
ansiedad de los padres. Sin embargo, es méas
escaso cuando el tema principal se refiere a
los trastornos del patron de suefio y a las
alteraciones en las relaciones interpersonales.
Los cambios y trastornos en cuanto a los

patrones de alimentacion deberian ser un
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tema a tratar con mayor atencion en futuras hospitalizaciones de larga duracion, con el fin
investigaciones. Aunque ya existen algunas de identificar los grupos de riesgo, los
bases de investigacion sobre el tema, es factores determinantes y las estrategias para
necesario profundizar y orientar la busqueda apoyar y resolver los problemas encontrados

de los cambios fisicos, mentales y sociales en

los padres de los nifios que pasan por

por esta investigacion.
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