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Resumen:

Introduccién: en Enfermeria el reconocimiento de los patrones emancipatorio y sociopolitico en la prictica no es evidente. Esta
identificacién permite la cualificacién del cuidado en 4reas de gran complejidad como la oncoldgica, que afecta a poblacién infantil
y asus familias. Objetivo: conocer el significado de los patrones de conocimiento sociopolitico y emancipatorio en los profesionales
de Enfermerfa durante el cuidado de los nifios con cdncer y sus familias. Metodologfa: estudio cualitativo etnogrifico en el que
se realizaron entrevistas semiestructuradas a diez enfermeros con experiencias entre los seis meses y diecisiete afos trabajando con
poblacién oncoldgica pedidtrica. Y observaciones no participantes en dos instituciones de salud, una privada y otra publica. Los
datos se estudiaron bajo el procedimiento de andlisis propuesto por Michael Angrosino, que consta de las fases: gestién de datos,
lectura general y clasificacion de temas. Resultados: como producto del andlisis de la informacién se establecieron tres grandes
temas: contexto de cuidado; cuidado de enfermeria; y expresiones de los patrones sociopolitico y emancipatorio en el cuidado. En
la discusion se articularon los resultados con la teorfa de Sistemas de Imogene King. Conclusiones: a partir de la interaccién de
los enfermeros con los pacientes y sus familias se logré identificar que estrategias como la educacién, el seguimiento, la gestion de
casos y de tramites administrativos son formas de fortalecer la gobernanza compartida y la equidad social, los cuales son indices de
credibilidad de los patrones sociopolitico y emancipatorio.

Palabras clave: enfermeria oncoldgica, pautas de la practica en enfermeria, politica, gestidn clinica, gobernanza compartida en
enfermeria.

Abstract:

Introduction: In Nursing, the recognition of emancipatory and sociopolitical patterns in practice is not evident. This identification
allows the qualification of care in areas of great complexity such as oncology, which affects children and their families. Objective:
To know the meaning of sociopolitical and emancipatory knowledge patterns in nursing professionals during the care of children
with cancer and their families. Methodology: Qualitative ethnographic study in which semi-structured interviews were conducted
with ten nurses with experiences between six months and seventeen years working with pediatric oncology population. And non-
participant observations in two health institutions, one private and one public. The data were studied under the analysis procedure
proposed by Michael Angrosino, which consists of the following phases: data management, general reading and classification of
themes. Results: As a result of the analysis of the information, three major themes were established: context of care; nursing care;
and expressions of sociopolitical and emancipatory patterns in care. In the discussion, the results were articulated with Imogene
King's Systems theory. Conclusions: Based on the interaction of nurses with patients and their families, it was possible to identify
that strategies such as education, follow-up, case management and administrative procedures are ways of strengthening shared
governance and social equity, which are indices of credibility of sociopolitical and emancipatory patterns.

K eywor ds: Oncology nursing, nursing practice guidelines, policy, clinical management, shared governance in nursing.
Resumo:

Introducio: na Enfermagem nio ¢ evidente o reconhecimento dos padrdes emancipatério e sociopolitico na prética. Essa
identificagio permite a qualificacio do cuidado em 4reas de alta complexidade como a oncoldgica, que afeta a populagio infantil
e as suas familias. Objetivo: conhecer o significado dos padrées de conhecimento sociopolitico e emancipatério em profissionais
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de Enfermagem durante o cuidado s criangas com cancer e as suas familias. Metodologia: estudo qualitativo etnografico em que
foram realizadas entrevistas semiestruturadas a dez enfermeiros com experiéncias entre seis meses e dezessete anos atuando com
populagio oncoldgica pedidtrica. E observagoes nao participantes em duas institui¢des de satide, uma privada e outra publica. Os
dados foram estudados sob o procedimento de andlise proposto por Michael Angrosino, que consta das fases: gestao de dados,
leitura geral e classificagio de tdpicos. Resultados: como produto da andlise da informagio estabeleceram-se trés grandes temas:
contexto de cuidado, cuidado de enfermagem e expressoes dos padrées sociopolitico e emancipatério no cuidado. Na discussao
articularam-se os resultados com a Teoria de Sistemas de Imogene King. Conclusoes: a partir da interagio dos enfermeiros com os
pacientes e suas familias conseguiu-se identificar que estratégias como educagio, monitoramento, gestio de casos e procedimentos
administrativos sao formas de fortalecer a governanca compartilhada e a equidade social, os quais sio indices de credibilidade dos
padrdes sociopolitico e emancipatdrio.

Palavras-chave: enfermagem oncoldgica, diretrizes da pratica em enfermagem, politica, gesto clinica, governanca compartilhada
em enfermagem.

Introduccién

En el histérico de la profesién de Enfermeria se identifica la necesidad de desarrollar investigacién con
pertinencia politica, sociocultural y epidemiolégica, con el objetivo de fortalecer el crecimiento profesional
y disciplinar. Es asi que, los patrones de Enfermeria, definidos como: “formas caracteristicas de expresion,
externa e interna, que dejan ver la manera como se piensa sobre un fenémeno” (1) influencian y orientan
las visiones del conocimiento en las investigaciones presentes y futuras. Los patrones de conocimiento,
identificados como empirico, ético, estético y personal existen desde 1978 gracias a Barbara Carper, y son
los que apoyan y dirigen los procesos de los profesionales de Enfermerfa. Sin embargo, no son suficientes
para comprender la compleja labor del cuidado. En 1995 Jill White propuso un nuevo patrén que buscaba
entender el contexto sociopolitico de las personas (enfermera y paciente) y del actuar de Enfermeria en tanto
profesién préictica. Al respecto, Martinez et al, opinan que: “Los enfermeros deben desarrollar conocimientos
para interpelar y participar en la organizacién institucional y en las politicas publicas de salud” (2), por lo
que, a mediano y largo plazo, “[...] al obtener conocimiento organizacional, sociopolitico y emancipador, las
enfermeras pueden usar estrategias para adaptarse o resistir contextos mercantilizados mientras construyen
conocimientos basicos” (2).

Ser conscientes de la importancia de la politica en el cuidado no es suficiente para la Enfermeria, también
es necesario integrar y trascender el conocimiento emancipatorio, el cual, segin Chinn y Kramer,

[...] esla habilidad humana de reconocer los problemas sociales y politicos de injusticia o inequidad para darse cuenta de que
las cosas podrian ser diferentes; unir elementos complejos de la experiencia y el contexto, para cambiar la situacién y mejorar
la vida de las personas. (3)

Esto se potencia con el ¢jercicio de la abogacia, que consigue el empoderamiento de las personas. Porque
ser “humano” implica estar inmerso en un contexto que marca determinantes en el proceso salud-enfermedad.
En este sentido, Constantinides S.M. aporta que: “El alivio del sufrimiento se define como la respuesta de la
enfermera a las necesidades del paciente con bondad amorosa para aliviar una amenaza percibida o real a la
integridad personal.” (4).

Por tal motivo, esta investigacién busca conocer el significado de los patrones de conocimiento
sociopolitico y emancipatorio en los profesionales de Enfermeria durante la atencién de los nifos con cdncer
y sus familias, para plasmar la realidad de los profesionales al identificar las caracteristicas que se visibilizan
en las actividades diarias de cuidado.

En relacién con el cancer infantil, de acuerdo con los datos oficiales de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), en 2018 en el mundo, cada afio se diagnosticaron cerca de 300.000 casos de menores con algtin
tipo de cdncer (5). Enfrentar el diagndstico de cdncer significa un reto personal, familiar y social. Este dificil
camino que emprende la familia lo lidera normalmente la madre, quien se ve obligada a cambiar de manera
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drastica su vida para dedicarse de tiempo completo al reto que se le presenta, por lo que se apoyan en los
enfermeros, ya que, segun Libman et al., “desempefan un papel importante en la educacién de los pacientes
B . . ./ » . /
y sus familias en cada momento del camino hacia la recuperacién” (6). El papel del profesional de Enfermeria
es fundamental para los nifios con cdncer y sus familias, ya que, de acuerdo con el Consejo Internacional de
Enfermeras (CIE), la profesién retine “acciones de cuidado auténomo, en colaboracidn que se prestan a las
p q p
personas de todas las edades [...] e incluye la promocién de la salud, la prevencién de la enfermedad y los
cuidados de los enfermos, discapacitados y personas moribundas” (7).

Materiales y métodos

Estudio cualitativo con enfoque etnogréfico, método que permite estudiar los grupos humanos en su entorno
¢ identificar en él sus caracteristicas empiricas desde la perspectiva del investigador (8). En este caso, el estudio
permitié entender las perspectivas de los profesionales de enfermeria que trabajan con nifios con cancer y sus
familias, y validar la situacién en su contexto real.

Para la recoleccién de la informacién se utilizaron las técnicas de la entrevista semiestructurada con los
profesionales de Enfermeria encargados del cuidado y la observacién no participante en los espacios donde
se brindan estos cuidados (una institucién publica y una privada).

La recoleccién de datos inicié en mayo de 2019 y finalizé en enero de 2020. Previo consentimiento
informado, se realizaron diez entrevistas semiestructuradas a nueve enfermeras y un enfermero, todos
colombianos, de las ciudades de Medellin [7], Bucaramanga [2] y Bogota [1]. Todos cumplieron la condicién
de haber trabajado un periodo minimo de seis meses con poblacién oncolédgica pedidtrica, aunque algunos
tenfan una experiencia de hasta diecisiete afios en esta drea. Las entrevistas fueron presenciales [7] y
telefénicas [3]. Se tomaron todas las medidas para guardar la confidencialidad de los sujetos participantes.
Las caracteristicas de los enfermeros entrevistados se describen en la tabla 1. No hay un nimero preestablecido
de enfermeros participantes, ya que la recoleccién de los datos se hizo hasta obtener la saturacién tedrica
propuesta por Morse, guardando el rigor metodoldgico (9).

TABLA 1
Caracteristicas de los enfermeros entrevistados

Caracteristicas de los enfermeros entrevistados

Identificacién , Actividad en el momento de la Duracién
. Género Edad . .
en el estudio entrevista entrevista
El F 37 Enfermera asistencial UCIN 00:26:40
E2 F 33 Enfermera asistencial Oncologia 00:36:02
E3 F 30 Enfermera asistencial Oncologia 00:27:47
E4 F 25 Enfermera asistencial Oncologia 00:15:20
E5 M 37 Enfermero Oficina de Educacién ~ 00:39:44
E6-1 F 33 Enfermera asistencial Oncologia 00:21:49
E6-2 F 32 Enfermera asistencial Oncologia 00:21:49
E7 F 31 Enfermera asistencial Oncologia 00:26:21
E8 F 41 Enfermera gestora de casos 00:31:16
E9 F 32 Enfermera asistencial Oncologia 00:24:16
Promedio 33,1 00:27:06

Fuente: Elaboracion propia
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Las observaciones se realizaron en dos Instituciones Prestadoras de Servicios de salud (IPS), ubicadas: una
en Bogotd y otra en Medellin, previa aprobacion del Comité de Investigacion (CI) de las instituciones y de
acuerdo con una guia preestablecida. Las fechas y los tiempos de observacién estin detallados en las tablas 2 y
3. Las actividades de observacion se realizaron y transcribieron en un diario de campo manejado tinicamente
por la investigadora principal.

TABLA 2
Detalle tiempos IPS 1

Hora Hora Duracion
inicio final total
23/08/2019 14:40 15:20 0:40
13/09/2019 9:28 13:30 4:02
27/09/2019 7:10 13:00 5:50
10/01/2019 7:15 12:30 5:15
13/01/2020 6:50 12:33 5:43
20/01/2020 7:45 17:38 9:53
31:38:00

Fecha

Fuente: Elaboracion propia

TABLA 3
Detalle tiempos IPS 2
Fecha Hora Hora Duracion
inicio final total

6/09/2019  8:50 13:30 4:40
23/09/2019 7:00 11:00 4:00
15/10/2019 7:54 10:39 2:45
5/11/2019  8:00 11:17 3:17
1/11/2019  6:50 11:00 4:10
18:52:00

Fuente: Elaboracién propia

Los datos se estudiaron mediante el proceso de andlisis propuesto por Michael Angrosino (10), que consta
de las siguientes etapas: gestion de datos, lectura general y clasificacién de temas. Estas fases permiten el
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procesamiento de los datos (entrevistas y observaciones) desde la transcripcidn, clasificacién y reduccion,
hasta la identificacién temdtica.

El rigor cientifico de esta investigacidén tiene estas caracteristicas: credibilidad, confirmabilidad,
transferibilidad y consistencia (11). La Resolucién 8430 de 1993 (12) establece las normas cientificas, téenicas
y administrativas para guardar los aspectos éticos de una investigacion en salud y de acuerdo con ellas, este
trabajo se considera como de riesgo minimo. Este estudio cumple los requisitos éticos para la conduccion
responsable de la investigacién clinica de Ezekiel Emanuel (13) y las pautas del Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS). Este trabajo fue sometido a evaluacién de las instituciones
hospitalarias y académicas.

Resultados

En la figura 1 se resumen los resultados que se desarrollan en los tres apartados siguientes.

El cuidado de Enfermeria en cancerinfantil:
una mirada desde los patrones sociopolitico y emancipatorio

5 Expresionesde los
Contexto %uf\dado(je patrones sociopolitico y
| DI emancipatorio
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FIGURA 1

Resultados de la investigacién
Fuente: Elaboracion propia

Contexto

Para esta investigacién se tomo la definicién de contexto que enmarca todo “el entorno fisico o de situacion,
ya sea politico, histdrico, cultural, o de cualquier otra indole, en el cual se considera un hecho o un evento”
(14). Dicha definicién incluye los siguientes:

Contexto fisico

Las dos Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS) en las que se realizan las observaciones son de cuarto
nivel. Una de ellas ubicada en Medellin y la otra en Bogota. Cuentan con servicio de atencidn en oncologia
pedidtrica, ademas de ser centros de referencia departamental y nacional.
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Perfil epidemioldgico de la poblacion

Para los enfermeros entrevistados en esta investigacion es claro el tipo de patologia que llega a sus servicios:
[...] pues, el perfil epidemioldgico del servicio, méds que todo, son leucemias, ese es como el rango. Pues, el

mds alto, lo que mds se presenta: linfomas, osteosarcomas, rabdomiosarcomas; tumores cerebrales también,

pero muy muy contaditos. {Qué mds tenemos?: osteocitosis, pero lo que mds tenemos son leucemias. (E3.

A24)

Contexto familiar

Permite conocer como ven los enfermeros a la mayorfa de las familias que llegan a los servicios de oncologia
pedidtrica, como lo relata el siguiente testimonio:

[...] [son] pacientes muy humildes, de estratos bajos; con familias que su nivel académico no es alto, es bajo,
con muchisimas dificultades econdémicas. Muchos pacientes vienen de otras ciudades, de otros pueblos, pues
eso... les toca cambiar todo su estilo de vida, irse para un albergue, dejar a los hijos, al esposo... (E3. A27)

Contexto administrativo

Hace referencia al sistema de salud y a las situaciones derivadas del proceso salud-enfermedad. En este caso, los
padres de los nifios con cdncer se enfrentan a una noticia que, culturalmente, no es nada esperanzadora. Solo
empiezan un tratamiento y un proceso que no conocen, como lo describen las enfermeras en las entrevistas:
“Entonces se ve constantemente que las mamds sufren, tienen mucho desconocimiento sobre qué deben hacer,
a dénde deben acudir [...]” (E4. A26).

Los profesionales de Enfermeria son testigos de esta realidad, y son quienes, de primera mano, ven
las necesidades de las familias y las falencias del sistema, y ante el desencuentro entre el deber ser y las
circunstancias, en muchas ocasiones tienen que buscar opciones diferentes.

Contexto normativo

Al preguntar a los participantes sobre la Normatividad de Céncer Infantil opinaron lo siguiente:
Entonces no hay un cuidado integral, el nino con cdncer es demasiado vulnerable en Colombia, no hay un
soporte integral, no hay una red de apoyo familiar, todo eso es una carencia en el sistema. (E2. A70)

Casos de pacientes con dificultades administrativas

Durante la realizacién del estudio, tanto en las entrevistas como en las observaciones se pudo evidenciar que,
a pesar de los esfuerzos de las aseguradoras, existen casos en lo que un mejor proceso hubiera marcado la
diferencia.

Vea, [nombre de la EPS], puntualmente hemos tenido muchas dificultades con ellos. Tuvimos un nifo que
se llamaba E, con ese nifio, durante el tratamiento tuvimos muchas dificultades [...] a mitad de su tratamiento
cerraron, el hospital obviamente tuvo un colapso con [nombre de la EPS], porque la cartera subié tanto que
desbordé la poblacién y decidieron cerrar [para)] la poblacién infantil. Para nosotros fue stper triste. (E2.

AS4)
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Cuidado de Enfermeria

El segundo tema de resultados, Lo define Imogene King como “un proceso de accidn, reaccién e interaccion,
en el cual la enfermera y el enfermo comparten informacién acerca de sus percepciones durante la situacion
de cuidado” (17). Se incluyen los tres siguientes subtemas:

Actividades de Enfermeria

Los participantes del estudio se refieren a este item como “cadtico”. Para conocer las acciones especificas se
debe observar de cerca un dia en un servicio de oncologia infantil, desde la perspectiva de los enfermeros.

El servicio de hematologia tiene muchas variantes porque nosotros acd realizamos consultas,
procedimientos, hospitalizacién, quimioterapia, urgencia, o sea paciente hospital dfa. (E2. A19)

Las actividades son numerosas. El contacto asistencial adquiere gran importancia en este tipo de servicios,
va desde la administracién de medicamentos hasta garantizar una adecuada recepcién de las quimioterapias.
En la descripcién de su dia a dia, en el servicio se observa que las enfermeras no solo resuelven temas
asistenciales, sino también asuntos logisticos, como hacer listas de chequeo y llamadas para coordinar las citas,
con lo cual se entiende por qué se cataloga este servicio como “cadtico’”.

Educacion

Brindar educacidn es un proceso que demanda tiempoy paciencia. En relacidon con este tema, los participantes
expresaron: “vos te quedas sentada, explicindole a una mam4, ddndole educacién, y te atrasas” (E3. A43). En
los casos en los que se observa esta actividad de manera explicita, el tiempo dedicado fue aproximadamente
de treinta minutos por paciente, lo cual indica que debe ser una tarea exclusiva para hacer un seguimiento
adecuado.

Interaccion con pacientes

“Esa mam4 estd tan triste” (Obs IPS1. A28).. Un elemento transversal en la mayoria de los enfermeros fue
su sensibilidad y empatia con los padres y los nifios. Por ejemplo, una enfermera hace manualmente una
constancia para una mamd y su nifo, se despide de él con un abrazo y me dice (refiriéndose a la mama del nifio
al que le iban a realizar la puncién): “[...] por ahora es un sindrome febril, pero la biopsia era para descartar,
toca esperar” y sigue escribiendo en el kardex (Obs IPS1. A28).

Interaccion con el equipo laboral

“O estas pendiente del paciente, o le estds solucionando acd todas las cosas al médico” (E3. A76). La dindmica
de los servicios de oncologia pediatrica, el contexto en el que se desarrollan y la patologia que se esta tratando
exigen que el profesional de Enfermeria tenga una visién integradora, que incluya todas las actividades, sin
desdibujar su esencia, que es el cuidado.
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Expresiones de los patrones sociopolitico y emancipatorio

Por ultimo, en cuanto a las expresiones de los patrones sociopolitico y emancipatorio, en la historia de la
profesién de Enfermeria se ha identificado la necesidad de desarrollar investigacién y fortalecer los procesos
de crecimiento profesional. Estos aspectos se desarrollan a continuacién.

Expresiones del patrén sociopolitico

“Una lucha diaria con las necesidades de los nifios” (E2. A42)

En 1995 Jill White, citada por Chinn y Kramer (3) propuso un nuevo patrén que buscaba entender el
contexto sociopolitico de las personas (enfermeray paciente) y de la Enfermeria como una profesién préctica.
En este apartado se exponen las acciones e ideas de los profesionales de Enfermerfa durante su ejercicio
préictico y permiten identificar los elementos esenciales de este patrdn.

Exponer la realidad

Lo primero que destaca es la conciencia del profesional de Enfermeria acerca del contexto del paciente y la
manera cdmo observa y obtiene informacion de los nifios y sus familias para proponer acciones desde su
realidad para ayudar:

[...] porque yo recuerdo que [...] vea, busquele dénde quedarse, si no, que se queden en el hospital [...] No tenfan dénde
bafarse, dénde lavar la ropa, terminaban bafidndose en el mismo bafio de los pacientes [...] (E1. A53)

Transformacion y critica

El profesional de Enfermeria es reflexivo ante las necesidades de atencién de los pacientes y la falta de recursos
de las IPS. Ellos saben que las aseguradoras tienen una enorme cartera pendiente, que dificilmente se va a
saldar. Son conscientes de que en el dia a dia de los pacientes con céncer infantil y en el de sus familias, se
reflejan las condiciones de pobrezay la falta de acceso alos servicios de salud, que hacen mas dificil cumplir con
los tiempos de tratamiento. Por esto, esperan que algun dia esto mejore, asilo expresa uno de los participantes:

[...] que no tenga que trasladarse por todo el pais para el tratamiento, porque, todos esos tiempos y todas esas demoras en el
tratamiento hacen que el prondstico empeore. (E5. A52)

Gobernanza compartida

El profesional de Enfermeria es consciente de que hay procesos administrativos que se pueden arreglar de
manera interna, esto es, entre la institucién de salud y la aseguradora, sin necesidad de exponer a la familia a
realizar trdmites adicionales, como se evidencia aqui:

La enfermera de ambulatorios le dice a quien le recibid: “envienla con el programa que tiene; se puede enviar para que la
mam4 no vaya”. Inmediatamente, la enfermera que recibe le dice al médico que por favor le cambien la orden para enviarla.

(Obs IPS 1. A115)
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s Qué voz es silenciada?

La voz de las familias es silenciada. Tener espacio para realizar gestiones encaminadas a mejorar los tiempos
de tratamiento y la calidad en la atencién a las familias durante el proceso de enfermedad es la constante en
los profesionales de Enfermeria de las IPS; durante el tiempo de la investigacién se evidencia asi:

Aqui tenemos una dificultad gigante, y es una lucha diaria con las necesidades de los nifios. Hay muchos problemas, y si
te puedo contar, muchos de ellos, porque aqui vemos mucho la parte de autorizacién, aqui [se hace] la recepcidn de esas
autorizaciones para hospitalizacién de los nifios. (E2. A42)

s Qué voz se escucha?

La voz escuchada es de enfermeras que participaron en el estudio, quienes resaltaron la importancia de ser la
representacion de las familias en este proceso, siendo un puente de comunicacion:

Espero que esto sirva de algo, para que podamos mirar que se pueden hacer muchas cosas, y que de pronto miremos cudl es ese
papel como tal de la enfermera profesional, que puede abrirse al mundo para ayudar también en estos trdmites administrativos
y de autorizaciones para los pacientes. (E4. A44)

En la mayoria de las instituciones no existe una persona encargada de articular los esfuerzos clinicos y
administrativos; esta es una necesidad latente para disminuir la brecha entre la atencién en salud y el cuidado
que se brinda actualmente. La idea de exponer estas acciones es visibilizar la capacidad de los profesionales de
Enfermeria para dar una mirada criticar de la realidad de su cotidianidad; sin embargo, es necesario que este
perfil critico se acomparfie de acciones que transformen el inconformismo en soluciones efectivas. El siguiente
apartado expone algunas ideas y acciones que dan respuesta a esta necesidad.

Expresiones del patrén emancipatorio:

“eso redunda finalmente [en] que no nos abandonen el tratamiento” (E8. A24).
Segun Chinn y Kramer (3) es la habilidad humana de reconocer los problemas sociales y politicos de
injusticia o inequidad para darse cuenta dee que las cosas podrian ser diferentes.

Manifestaciones

Salir de la cotidianidad de sus acciones y buscar estrategias para generar cambios en la perspectiva de los
pacientes, son acciones que evidencian este patrén durante las observaciones realizadas.

Una de ellas (las enfermeras) comenta que la mam4 de una nifia se le acercé ayer preocupada porque su hija habia dicho que
tenfa miedo de irse a la casa porque los que se iban tenfan recaidas. Asi que ella buscé entre sus cosas y encontré dos libros
disefiados para explicarle la leucemia a los nifios [...] y le pide “me vas a hacer un resumen de lo que entiendas, con dibujos, y
me los regalas para ponerlos en el muro de cartas que tengo en mi casa, si tienes dudas me dices”. (Obs IPS 1. A85)

Planes de accion

El profesional de Enfermeria interviene una realidad que busca solucionar una situacién. Inmediatamente,
una de las enfermeras se intenta poner en contacto con el funcionario de la fundacién, y le deja un mensaje
de voz:
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Don [J] buenos difas, imaginese que la mam4 de [nifio S] convulsiond anoche porque se le acabé el medicamento, ¢usted nos
puede ayudar a conseguirlo? Ella tiene la orden también, serfa mirar cémo hacer para reclamarlo. (Obs IPS 1. A102)

Andlisis critico

El profesional de enfermeria analiza la situacién y reconoce al otro en su realidad como persona, se pone en
su lugar, como lo evidencia el siguiente apartado:

La enfermera sefiala: dijeron que no le hiciéramos nada mds y mandarla asi para la casa, pero, lo minimo y mds humano que
podiamos hacerle era la curacién. Eso olfa terrible, ¢cémo la mandédbamos asi? La compaifiera que se quedé ayudando salié
como a las 3 p. m., era un tumor muy grande. Yo nunca habfa visto algo asi en nifios, eso crecié tanto porque la mamd se negd

ala cirugfa dos veces. (Obs IPS 2. A176)
Equidad social

El profesional de Enfermeria identifica y adelanta acciones ante las posibles barreras que tendran las familias
con las aseguradoras, con el objetivo de mantener la continuidad del tratamiento, como lo evidencia el
siguiente apartado:

[...] otra mam4, le pide que por favor le explique todos los papeles que le acaban de entregar en consulta, la enfermera le
hace especial énfasis en la importancia de tomar estrictamente la mercaptopurina, le dice que si tiene dificultades con la
dispensacic’)n en la EPS le comente inmediatamente para ayudarle a conseguirla, porque no se puede suspender, ya que con
[nombre de la EPS] no se sabe, y ya no tiene contrato con el Instituto. (Obs IPS 2. A195)

Finalmente, se describen las actividades especificas de la enfermera gestora de casos, perfil laboral del
profesional de Enfermeria que se identificé en la IPS 2, cuyos pilares son: educacién al paciente y su familia,
gestién administrativa y seguimiento de casos. Todas estas actividades enfocadas en el paciente y sus familias
tienen como objetivo habilitar el acceso y disminuir las barreras durante el proceso, como lo muestra el
siguiente testimonio:

[...] es una enfermedad que toca a toda la familia, que toca al nicleo familiar, que impacta econémicamente a las familias,
y que no es un proceso rapido, es un proceso de varios meses, afios; entonces, para que las familias soporten el diagndstico,
y soporten el tratamiento, que no es nada fécil, y, pues, yo creo que, la idea es que cuenten con el apoyo de Enfermeria y no
abandonen el tratamiento. (E8. A52)

Discusion

Para la profesién de Enfermeria el uso, apropiacién y estudio de la teoria en los dmbitos del cuidado es
importante, son un referente para la explicacién del actuar de enfermeria en los dmbitos de cuidado y ademds,
gufan su accionar. Esta es la razén por la cual en este apartado se relacionan los resultados con la teoria de
Imogene King creada en 1981: “el marco de sistemas interactivo y la teoria de la consecucién de los objetivos”
(15-16). La presente investigacion se realizé, no con 4nimo de comprobar la teoria, pero si con el énimo de
contrastar la visién global de los resultados con sus categorias, por ser una teoria estructural basada en un
pensamiento sistémico.

Es asi como la relacién de los sistemas: personal, interpersonal y social formulados por King se conectan
con los tres grandes temas resultado de esta investigacién: contexto (social); cuidado de enfermeria
(interpersonal); y expresiones de los patrones sociopolitico y emancipatorio (individual), los cuales son la
base de la presente discusién, como se muestra en la figura 2.
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Partiendo del componente individual de la enfermeria al abordar el patrén sociopolitico se pudo evidenciar,
como lo revelan Watson et al., que los profesionales de enfermeria expresan este patrén en la practica con
expresiones y acciones que buscan exponer la realidad y gobernanza compartida (17), asuntos como estos los
expone en su investigacién. Lo anterior ilustra la estrecha relacién entre las politicas y la actitud emancipatoria.

Autoras como Kanninen et al., también indican que son “quien fomenta la gobernanza en enfermeria
convirtiéndose en efectivas defensoras de los pacientes, siendo esto el derrotero de las acciones en las
poblaciones mas vulnerables incluidos los nifios con cdncer” (18).

En cuanto al patrén emancipatorio, dentro de la investigacion se evidencié que la educacién a las familias
y el seguimiento a los casos puntuales, actividades que generalmente realiza la enfermera gestora, son
expresiones claras de la existencia de este patrén. En relacién con estas actividades, Watson et al. afirman:

Las colaboraciones de deteccidn y prevencion del cdncer impulsadas por enfermeras hacen avanzar la atencidn més lejos y més
rapido. Al crear el maximo impacto y movilizar la pasién individual por un proyecto, cualquier enfermera puede encontrar
oportunidades de nicho de colaboracién en la prictica clinica. (17)

En relacién con el componente interpersonal (grupos), destaca lo relacionado con las interacciones entre
los integrantes del grupo de cuidado, especialmente lo relacionado con la carga laboral y la distribucién de
funciones para el personal de enfermeria. Se requiere de escenarios adecuados para asegurar que el cuidado
se realice desde el diagndstico hasta la rehabilitacién. Sobre este aspecto, Caruso A y cols opinan lo
siguiente:

Los niveles significativos de Burnout [agotamiento y cinismo] asociados con discrepancia percibida entre los valores de

los trabajadores y los promovidos por la direccidn del hospital, principalmente entre el personal de mayor antigiiedad; la
sobrecarga de trabajo reportada por el personal que trabaja en los servicios de terapia intensiva y oncologia médica. (19)

Por ultimo, en el componente social (contexto), tanto enfermeras como pacientes y familiares estin
inmersos en un mismo entorno. Segiin King (15), este es el lugar donde se encuentran conceptos de autoridad,
toma de decisiones, poder y estatus. Sin embargo, de acuerdo con lo referido por los enfermeros entrevistados
en esta investigacion, los esfuerzos nacionales atin no son suficientes. Esta investigacion evidencié que atin se
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esta trabajando en un sistema fraccionado, con multiplicidad de actores. El profesional de Enfermeria debe
manifestarse ante toda forma de inequidad para que familias y pacientes accedan a los servicios de salud
mediante herramientas institucionales, regionales y nacionales. Al igual para garantizar la continuidad de los
tratamientos, cumplir los tiempos, gestionar ayudas para las familias mds necesitadas.

Esta situacién es debida al mercado y su influencia en los aspectos formativos, asi lo dice Shahzad cuando
opina que: “los educadores de enfermeria pueden implementar estrategias de ensefanza integrando casos
clinicos reales para mejorar el aprendizaje de los estudiantes sobre justicia social y atencién imparcial a las
poblaciones vulnerables” (20).

Conclusiones

A partir de la interaccién de los enfermeros con los pacientes y sus familias se identificé que estrategias
como la educacidn, el seguimiento, la gestién de casos y de trdamites administrativos son formas de fortalecer
la gobernanza compartida y la equidad social, los cuales corresponden a los indices de credibilidad de los
patrones sociopolitico y emancipatorio.

Las rutinas de los servicios de oncologia pedidtrica pusieron en evidencia la relevancia de evaluar la carga
laboral y algunas barreras organizativas que afectan la eficiencia y eficacia en la gestién del cuidado de los
pacientes y sus familias.
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