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RESUMEN

La participacion de la madre/padre en el cuidado del hijo internado en la Unidad
Neonatal (UN) es importante debido a las situaciones que enfrentan. Se realiz6
un estudio cualitativo en salud para responder cuestiones particulares que
atienden un nivel de realidad que no puede ser cuantificado, el universo de
significados permitié la aproximacion a las experiencias de los padres dentro de
la dinamica de las relaciones sociales, vivencias o experiencias en la UN. El
estudio fue realizado en un hospital publico de segundo nivel de atencidn, en
San Luis Potosi, México.

Los informantes fueron veinte, madres y padres entre 18 y 39 afios. La
informacién se obtuvo por medio de entrevista semiestructurada de febrero a
mayo de 2007, se procesoé a través de analisis de contenido en la modalidad de
analisis tematico. Los significados aprehendidos fueron: a) La UN como un
espacio de sufrimiento y espera b) Afrontando el internamiento del hijo c)
Siendo excluido del cuidado del hijo hospitalizado d) Descubriéndose sin
competencias para el cuidado del hijo. Se concluye que los padres vivencian el
sufnmiento con formas particulares de afrontardo, los padres
conviven/participan de las barreras que impiden la participacion paterna y
materna, se asumen por debajo de la jerarqula médica, todo ello limita su
participacién en el cuidado del hijo, aun en detrimento de su rol natural de
padres, se requiere que se transforme la filosofia asistencial y los padres se

conciban como sujetos empoderados.

PALABRAS CLAVE:
Enfermeria neonatal, Hospitalizacién, cuidado del nifio, relacién madre-padre

hijo, emociones.



SUMMARY

The mother-father participation in taking care of the infant in the NICU
(Neonatal Intensive Care Units) is important due to the situations they have to
face. A health gqualitative study was made to answer particular problems that
refer to a reality level that cannot be quantified, the universe of meanings
allowed the approximation to the parents’ experiences into the dynamic of the
social relationships or experiences in the NICU. The study was carried out in a
public hospital of second level of attention, in San Luis Potosi, Mexico.

The informers were twenty mothers and fathers between 18 and 39 years old.
The information was acquired through a semi-structured interview from
February to May, 2007. It was processed through an analysis of content in the
type of thematic analysis. The meanings leamed were: a) The NICU as a
space of suffering and wait b) Facing the fact of the infant hospitalization c¢)
Being excluded of taking care of the hospitalized infant d) Finding themselves
without competences to take care of the infant. As a conclusion, parents live the
suffering with different forms of facing it, they participateflive with the barners
that don’t allow the mother-father participation, they are assumed under the
medical hierarchy, all that limits their participation in the infant's care, even to
the detriment of their natural parents’ role, it is required fo transform the
healthcare philosophy and parents to be considered as empowered individuals.
KEY WORDS:

Neonatal Nursing, Hospitalization, Infant Care, mother-father-infant relationship,

emotions.



INTRODUCION

El interés en este tema de estudio deviene de las experiencias con el paciente
pediatrico y a menudo con los neonatos de riesgo y de nuestra formacién
profesional, aunado a ello, en la UN observamos que la madre y/o el padre
participan en la visita al neonato hospitalizado, lo que nos motiva a
preguntarnos respecto a su experiencia ante esta situacién de vida. Esto deja
ver la necesidad de reflexionar sobre aspectos de tipo operativo, que pueden
influenciar en la efectividad de las intervenciones para la atencién neonatal, la
necesidad de contar con un personal con competencias variadas para que los
profesionales de la salud puedan cumplir con multiples roles en la atencion

neonatal ",

La separacién del bebé constituye un problema, porque los padres no tienen la
oportunidad de ver, sostener, alimentar o explorar a su hijo como lo hacen otros
padres, asl como aprender a interpretar ias necesidades dei nific y de
desarrollar una interaccion reciproca a través de los sentidos, por consiguiente,
la relacién parental puede verse interrumpida. Asi mismo, el periodo de
hospitalizacion de los nifios, se convierte en una oportunidad para que los
profesionales de salud conozcan a los padres, los ayuden a solucionar sus
necesidades y a cuidar sus hijos, igualmente, para promover en ellos
sentimientos de ayuda, confianza, esperanza, autocuidado y crecimiento
personal. Este periodo, ademas de permitir el desarrollo de intervenciones por
el equipo de salud para contribuir a reducir la ansiedad y el estrés que
experimentan los padres, puede tener un impacto positivo, al propiciar un
ambiente de soporte en los padres, no sélo fisico, sino también social, cultural y

espiritual.’

En fa practica clinica se observan diferentes grados de temor, preocupacion y
participacion en el cuidado por los familiares frente al internamiento de un
recién nacido en una Unidad Neonatal (UN), tanto por los cuidados realizados
por el equipo de salud dentro de la UN, como por el manejo que requerira en el



hogar. El cuidado de enfermeria de acuerdo con la teoria del cuidado humano,
es la esencia del ejercicio profesional de la Enfermeria y el objetivo del mismo
es “facilitar que las personas adquieran un grado superior de armonia entre la
mente, el cuerpo y el alma, que de lugar a los procesos de autoconocimiento,
autocuraciéon y autoasistencia®. Por consiguiente, la forma como los seres
humanos se enfrenta a la transicion y como el ambiente afecta ese
enfrentamiento, son fenémenos fundamentales para enfermerfa ¢ que objetiva

ese cuidado en las UN.

Lo anterior y la impregnacién con la literatura abren una posibilidad para
abordar un camino en el campo de investigaciéon. De esta forma se propone
abordar la tematica a partir de un estudio cualitativo en salud, para dar cuenta
del significado para los padres de tener un hijo internado y de su participacién
en el cuidado en ia UN y cuyo proposito es aportar subsidios hacia la
posibilidad de generar transformaciones asistenciales en este tipo de
poblacion.



|, OBJETO DE ESTUDIO

La etapa neonatat es la més vulnerable de la vida del ser humano en el periodo
posterior al nacimiento. En esta se dan los mayores riesgos para su sobrevida,
debido a diversas situaciones de desventaja y patologias y a que estas dejen
alguin tipo de secuelas especialmente neurolégicas®. Respecto a este grupo de
poblacién, han ocurrido transformaciones en la asistencia a la salud del nifio,
en funcién de los cambios sociales, econémicos, politicos, de! perfil
epidemiolégico y de los avances técnico-cientificos. Esa situaciébn puede
mostrarse por medio de indicadores, del actual estado de salud materno-infantil
y perinatal en México. En los aspectos asistenciales, la familia ha tenido
participacién de diferentes maneras, {o cual tiene que ver con la concepcién de
los profesionales de salud al respecto y de la prevision o no del sistema de
salud. Por otro lado, la experiencia de los padres ante la situacién de
enfermedad e internamiento del hijo enfermo, asi como su participacién, ha
sido poco tomada en consideracién para la transformacion asistenciat al nifio y
su familia. Dichos temas se abordan a continuacién, para enmarcar la tematica

de estudio.

1.1 Situacién de salud perinatal

Para el afo 2050, la poblacién general habrd aumentado 50%, es decir, el
numero de personas sera de alrededor de 9 300 millones. Para este tiempo,
85% de la poblacién se concentrara en los paises mas pobres, quienes
presentan ya amplia problematica para la dotacién de servicios y empleos. El
ritmo mundial de crecimiento de la poblacion es de 1.3% (77 millones de
nacimientos al afio). Sin embargo, las tasas de crecimiento no son las mismas
para todos los paises. De mantenerse las tasas de crecimiento actuales,
tendremos entonces una distribucién del crecimiento con una variacién muy
alta. Por ejemplo, hay paises de Europa Onental, como Croacia y Bulgaria, que
tienen tasas de crecimiento negativas (0.8 y 0.7 respectivamente).



Los palses de la Unién Europea apenas habran aumentado su poblacion, pues
tienen en promedio una tasa de crecimiento de 0.4. Sin embargo, muchos
paises asiaticos y latinoamericanos que tienen tasas de crecimiento que van de
1.2 a 1.8, como Argentina, México, Brasil, Chile, Iran, Indonesia, Per( y
Singapur, duplicaran su poblacion para el afo 2050. Y otros tantos como
Colombia, Rwanda, Sudafrica, Venezuela, Bolivia, Nepal, Nigeria, triplicaran su
poblacién (con tasas de crecimiento de 2 a 2.8). Los palses con tasa superiores
a 3.0 quintuplicaran su poblacién en este mismo periodo.*

Por otro tado mundialmente, casi el 40% de la mortalidad del menor de cinco
afos ocurre dentro de los primeros 28 dias de vida. Este porcentaje es adn
mayor en los palses como Brasil, con 53%, en Ei Salvador, con el 53%; en
Paraguay, el 67%; y en México, el 86%. Una proporcién significativa de esta
mortalidad ocurre durante la primera semana de vida, especiaimente en el
primer dia, lo cual demuestra gue la atencion inmediata del recién nacido y su
monitoreo para vigilar los signos de peligro, son criticos durante fos primeros
dias, segun citado por Rachel Haws, en su publicacién “intervenciones
Innovadoras para Mejorar la Salud del Recién nacido, en la Regién de

Latinoamérica y el Caribe” en 2004. °

En relacion al nacimiento de nifios de riesgo, los prematuros ocupan un lugar
preponderante, como se puede ver segun las estadisticas de la Secretarfa de
Salud Publica Municipai de la ciudad de Santiago de Cali, Colombia, durante
los afios 1994 a 2000, se atendieron, en promedio, 40,000 partos por afio y de
ellos, el 13% correspondi6é a niftos prematuros. Del total de nacimientos, el
Hospital Universitano de! Valle, institucion de referencia nivel I, atendié el
21%, de ellos el 30% correspondié a nifios prematuros. En esta institucién, los
nifios van a la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN), por algunos
dias o hasta meses, dependiendo de la edad gestacional y de las
complicaciones asociadas.®

De las 10 causas principales de mortalidad general en México, en 1999, las
primeras seis, son enfermedades del tipo crénico-degenerativas y en el 7° lugar



se encuentran las afecciones perinatales con 19, 268 defunciones que
conformaron el 4.3% del total®. Para el estado de San Luls Potosi, en el afo
2001, ocurrieron 9, 965 fallecimientos en menores de un afio y en la cabecera
municipal, las defunciones fueron de 318 de nifios menores de un afio. ’ Las
afecciones pennatales aun son priondad sanitana, la mayor parte de las
muertes se producen en la primera semana del nacimiento, la mitad ocurre en
el primer dia y las demas se distribuyen de manera decreciente en ios seis dias
restantes; dichas causas son de origen materno como en los casos de
hipertensién, infecciones y traumatismos; de los problemas del embarazo y del
parto como son placenta previa y parto podalico; de las alteraciones del recién
nacido como son ictenicia, hemdélisis, hemorragia y los problemas de membrana

hialina y asfixia neonatal. ®

En México, el 52% de los gastos en salud los cubren las familias, en contraste
con el 25% de Colombia y el 3% de Gran Bretafa, actuaimente México dedica
el 5.6% de su riqgueza a la salud Para la asistencia a la salud, por debajo del
6.1% de América Latina. Estos gastos catastréficos son una causa frecuente de
empobrecimiento. México se encuentra en transicién en materia de salud, dado
que en las dos Ultimas décadas del siglo XX aumentaron las enfermedades no
transmisibles, mentales, adicciones, como reflejo de la urbanizacion e
industrializacién, han resurgido enfermedades que parecian controladas tales
como {a tuberculosis pulmonar, paludismo, colera y dengue y al mismo tiempo
las infecciones comunes y las enfermedades de nutricién y de reproduccion en
su conjunto que conforman el rezago en salud. °

De las 10 causas principales de mortalidad general en México en 1999, las
primeras 6 son enfermedades del tipo crénico-degenerativas y en el 7° lugar se
encuentran las afecciones perinatales con 19, 268 defunciones que
conformaron el 4.3% del total. Para el estado, en el afio 2001, ocurrieron 9, 965
fallecimientos en menores de un afio y en el municipio de San Luls Potosi las
defunciones fueron 318 de nifios menores de un aflo. Las afecciones
perinatales aun son prioridad sanitaria, la mayor parte de las muertes se



de 9/1000 NV y para 2001 en Durango, fue de 3.0 / 1000 NV y en Puebla de
20.7/ 1000 NV.°

En los Estados Unidos, se estimé que el nacimiento antes del término afecta
una de cada diez gestaciones y es responsable por cerca del 75% de muertes
neonatales que no son causados por defectos congénitos. Todavia se sabe de
la relacién estrecha entre el nacimiento pretérmino y el bajo pesc al nacer
(BPN) en palses desarrollados, sin embargo hay una parcela significativa de
BPN sin prematurez mas con déficit de crecimiento intrauterino en los palses

en desarrollo.’

Si consideramos aun que el BPN es un factor de riesgo para la mortalidad en el
primer afio de vida y en la infancia, bien como un indicador del estado de salud
de poblaciones y de evaluacién de los programas de atencion materno-infantil’,
se vuelve relevante conocer su incidencia. Los datos presentados por el Centro
Latinoamericano de Perinatologia y Desarrollo Humano (CLAP), referentes al
periodo 1990-2001, muestran que la media de BPN fue de 8.1% del total de
nacidos vivos para Sudamérica y México, la tasa varia del 10% (Bolivia) a 6%
(Peru), siendo de 8% para México, Brasil y Uruguay. Para la regién de
Centroamérica y el Caribe, la media fue de 10.1% a 10.7%. *°

En Meéxico, fa Comisién de Mortalidad Perinatal del Instituto Nacional de
Perinatoiogla (COMOPER), de tercer nivel de atencién, hizo calculos de la
poblacién atendida en el mismo instituto, encontrando que en el periodo
estudiado de 1987 a 1997, la tasa de mortalidad fetal (TMF) en 1987 fue de
17.67/1000 NV y para 1997 se registré un aumento al 21.05/1000 NV; la tasa
de mortalidad neonatal (TMN) en 1987 fue de 42.82/1000 NV y para 1997 fue
de17.34/1000 NV. Explican que el incremento en ia TMF pudiera deberse a que
se atienden mujeres con embarazo de alto riesgo, por lo cual se tuvo como
meta reducir esos Indices. Refiere COMOPER que los indices de mortalidad se
comportan en relacion inversa a la edad gestacional (EG) y el peso, a menor



producen en la primera semana del nacimiento, la mitad ocurre en el primer dia
y las demas se distribuyen de manera decreciente en los seis dias restantes;
dichas causas son de origen materno como en los casos de hipertension,
infecciones y traumatismos; de los problemas del embarazo y del parto como
son placenta previa y parto podalico; de las alteraciones del recién nacido
como son ictericia, hemdlisis, hemorragia y los problemas de membrana hialina

y asfixia neonatal.®

La tasa de mortalidad infantii ha sido utilizada como indicador de salud y
desarrollo de un pals, es relevante y sensible para mostrar acciones de
proteccién eficaces a partir de programas del sector salud. A nivel mundial ha
descendido marcadamente, sin embargo aun existen las diferencias
regionales;, las estimaciones para América Latina para el quinquenio 1990-1995
estaban por debajo de las de Africa y Asia, pero 4 veces por arriba de las
regiones desarrolladas de Europa y América del Norte °

Vandale, Rascén & Kageyama (1997) analizaron las tendencias de la
mortalidad infantil, neonatal y postneonatat en México en el periodo 1980-1990,
a partir de los datos proporcionados por el Instituto Nacional de Geografia e
Informatica de México. Los resultados muestran que se redujo ta tasa de 40.4 a
31.1/1000 NV en ésta década; la tasa de mortalidad post-neonatal también tuvo
decremento mierntras que la tasa de mortalidad neonatal permaneci6
estacionaria. Los autores refieren que mostraron descenso las causas
infecciosas, sin embargo se observé un aumento en las causas perinatales,
anomalias congénitas y deficiencias nutricionales. Como conclusioén presentan
que la tasa de mortalidad infantil descendié con base en la tasa de mortalidad
posneonatal, en tanto la tasa de mortalidad neonatal no descendio®.

La carga de enfermedad en México, se distribuye de manera bastante desigual,
citamos como ejemplo que para 1999, la tasa de mortalidad infantil en el estado
de Oaxaca (regién sur) fue de 103/1000 NV, en tanto que en Nuevo Leén fue



peso {menores de 1,500g) y menor EG (menores de 28 semanas), mayor

mortalidad."

Las principales causas de la mortalidad fueron las de origen fetal, a lo largo del
periodo predomind la hipoxia anteparto e intraparto; en la TMN, por causas de
origen materno predomina la hipertensién arterial materna, la ruptura prematura
de membranas/corioamnioitis, la incompetencia [stmico-cervical y embarazo
multiple. En TMN de causas neonatales destaca la prematuridad, la hipoxia
intraparto, las infecciones congénitas y postnatales y las malformaciones

congénitas.”’

En México ocurren 2.6 millones de nacimientos y alrededor del 1% de ellos son
de niflos prematuros de menos de 32 semanas de gestacion y menores de
1500 g, la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital Infantil de
México recibe mensualmente un promedio de 30 bebés prematuros, de los
cuales el 15% son de muy bajo peso. Por otro tado, estos bebés se consideran
de riesgo por los resultados pobres en su desarrollo neurologico ya que
preseritan mayor incidencia de problemas motores, sensoriales y de desarrollo,
que en parte, pueden ser atribuidos a los cuidados recibidos en la unidad de

terapia intensiva neonatal. 2

Se refiere que algunos de los nifios sobrevivientes tienen buena calidad de vida
pero hay otros con displasia broncopulmonar, secuelas de asfixia perinatal y de
hemorragia ventricular, retraso psicomotor, ceguera, sordera, enterocolitis
necrosante e intestino corto secundario, destaca que el exceso de cuidados
hace sobrevivir a nifios de muy bajo peso gue antes fallecian. Los datos
presentados nos permiten ver que el neonato prematuro y de bajo peso tienen
mayor riesgo de presentar situaciones de enfermedad y mortalidad, lo cuat
influye en su calidad de vida y asf mismo en la adaptacién de los padres y
familia a la situacién de su hijo y ello a su vez tiene impacto de magnitud
variable en la situacion de salud colectiva y en la economia de cualquier pafs."®
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En México, entre 1950 y 2000, la mortalidad bajé casi 7 veces en la infancia,
mas actualmente, se entiende que una cantidad importante de los dafios a la
salud no se traducen en muerte, mas sl en discapacidad. Asi tenemos que las
situaciones de discapacidad suman 1.8 millones de habitantes, de los cuales el
45.5% es de tipo motriz, el 26.1% es de tipo visual, 16.2% es de tipo mental,
15.8% auditiva, 4.9% de lenguaje y el 0.7% de otro tipo. Y para el municipio de
San Luls Potosl, en una poblacién total de 2, 299 360 habitantes, se registro
una cifra total de 48,190 habitantes discapacitados que se dividen en las de
tipo motriz en primer lugar (20,443), siguiéndole las de tipo visual (14,198), las
discapacidades de tipo auditivo (8,527}, en cuarto lugar las mentales (7,284} y
en quinto lugar las discapacidades de lenguaje de 2,610 personas.®

Es el indicador mas importante para expresar el nivel de desarrollo de un pals,
y la calidad que tiene la atencion del recién nacido en una determinada area
geografica 0 en un servicio. El neonato de riesgo presenta una gran variedad
de problemas que reflejan el grado de dificultad o inmadurez de ios sistemas
para adaptarse a la vida postnatal y aunados a la edad gestacional. La
hospitalizacién de un neonato por padecimientos graves en salud, provoca una
serie de sentimientos y comportamientos en la madre y padre, lo cual aumenta
de sobremanera, su grado de estrés, incitando a presentar cambios
psicosociales, emocionales vy fisicos alterando a la vez el vinculo madre- hijo —
familia, ademas del impacto econdmico que puede llevar a mayor

empobrecimiento social.™

1.2 La experiencia de tener un hijo internado en la unidad neonatai

Estos nifios con las caracteristicas ya apuntadas, se atienden en hospitales de
segundo o tercer nivel de atencién especificamente en las unidades
neonatales, donde reciben cuidados de acuerdo a la complejidad de la
situacién. Internacionalmente la asistencia puede incorporar o0 no a la madre
y/o padre en el cuidado. En México la situacion en cuanto a interaccién vy
actividades de enfermeria que realiza en forma compartida con los padres de

11



familia al tener un hijo internado en la UN, favorece al logro de metas
individuales y grupales asi como la mejora en su autoestima y posibilidad de
liberar presiones y recobrar energias, sin embargo son incipientes las
iniciativas de participacién familiar y carecen de sistematizacion.™

No se debe dejar de lado la educacién para la salud que va encaminada a la
mejora de la calidad de la atencién, en el trato personalizado al incorporar a los
padres del neonato informando sobre el padecimiento y cuidado del neonato y

a la prevencién de complicaciones.

Durante la gestacién y el nacimiento ocurren grandes cambios flsicos,
psicologicos y sociales para los padres, que van desde la aceptacion dei
embarazo hasta la adaptaciéon al nuevo rol de padre y madre y el
establecimiento de |a relacion con el nifto. Este periodo, considerado como una
etapa de crisis familiar, brinda oportunidad a {a familia para su crecimiento y
desarrotio. Por el contrario, las llamadas crisis situacionales como el nacimiento
de un nifio prematuro, estan relacionadas con los sucesos precipitantes que
tienen poca o ninguna relacién con la edad de las personas o con el ciclo vital
familiar que estan viviendo. Este evento genera en los padres confusion,
ansiedad y reacciones de desesperanza, frustraciéon y por lo tanto, requiere de
gran adaptacién de la pareja para afrontar con éxito la situacién. Las
expectativas normales de los padres frente al nacimiento de su hijo, se basan
en el hijo perfecto o idealizado y el nacimiento es un cambio que marcara un
punto especifico de su vida, un contraste entre la fantasia y la realidad, la cual
variara segun los procesos cognitivos que posea la madre y padre y el modo de
afrontamiento a la realidad.

La hospitalizacion del hijo genera temor, ante la posibilidad de la muerte, pero
con el tiempo los padres se tornan optimistas, aunque con gran incertidumbre
por el futuro de sus hijos. Sin embargo, al momento de recordar el embarazo se
sienteri culpables por los dafos o problemas que han llegado a tener sus hijos
a la hora de nacimiento, lo cual provoca angustia, rabia y frustracién en la gran

12



mayoria de las madres y reacciones como enojo, desesperanza y negacion, lo
que puede llegar a entorpecer la rehabilitacion del paciente.?

El recién nacido, es un ser humano que percibe, siente, responde y posee un
bagaje de derechos lo que lo hace un ser individual y unico, que merece |a
mejor de las atenciones y el derecho de ser quendo y tratado con respeto.
Durante su estancia en el area de cuidados neonatales, se requiere de una
participacién activa y eficiente de los padres en conjunto con el personal de
salud encargado, pero mas directamente con el personal de enfermeria quien
influye de manera importante en brindar apoyo emaocional y educativo en la
familia para con el cuidado del neonato. Es real que en un area como cuidados
intensivos neonatales, es la madre quien se encuentra en mayor contacto con
el niffo, es por esto que la enfermera debe aprovechar los momentos en que la
madre y /o padre acuden a visitar a su hijo para identificar sentimientos y
actitudes que estén influyendo de manera directa o indirecta en la evolucién de
la salud de su hijo.?

Sin embargo, se mencionan algunas experiencias de las madres que vivencian
el internamiento del hijo, al sentir que abandonan a sus hijos en los hospitales y
la experiencia de permanecer un perfodo integral. Afirman que el no estar con
su hijo en un hospital es dificil porque el nifio llora largo tiempo y se considera
que las madres deben estar a lado de su hijo para brindar carifio y proteccion,
una vez que las madre tiene un hijo hospitalizado tienen que permanecer un
periodo para brindar un apoyo integral."®

Las aportaciones teoérico-practicas y de otras investigaciones obtenidas en la
revision de la literatura y la practica ciinica en Neonatologia, reforzaron la idea
de comprender con mayor profundidad la experiencia de los padres acerca de
la hospitalizacién de un hijo en la UN y de su participacién en el cuidado, lo
cual motivé el presente estudio, cuya implementacién serd guiada por los
siguientes cuestionamientos:
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1.3 Pregunta de investigacion

¢, Cuales son los significados para los padres de tener un hijo internado y de su
propia participacién en el cuidado en la unidad neonatal?

Preguntas complementarias

(Cudles son las caracteristicas sociodemograficas, socioeconémicas,
perinatales y el tipo de familia de los recién nacidos internados del Hospital

Matemo Infantit?

;Cudles son los factores que favorecen u obstaculizan la posibilidad de
transformaciéon cambio en la atencién neonatal respecto a la participacion de
los padres en la unidad neonatal?

El propésito de este estudio es dar cuenta del significado y participacion de los
padres que tienen un hijo internado en una UN para contribuir al conocimiento
del tema y coadyuvar en la transformacion del cuidado neonatal, ya que se
considera que es importante conocer el sentir de los padres, el cual pasa
desapercibido para el profesional de la salud, en ia formulacién de programas,
propuestas, planes e intervenciones para el cuidado intrahospitalario y en el
hogar.

Al conocer ios significados de los padres y la forma en que ellos responden
ante el internamiento y participan del cuidado de su hijo en la UN y las razones
por las cuales o hacen de esa forma, quiza se pueda modificar ia asistencia
neonatal mediante acciones de enfermeria y asistenciales en general, que
contribuyan a mejorar la calidad a través de una comunicacién interactiva en el
sentido de ser considerados para la toma de decisiones respecto a la
asistencia neonatal esto contribuye a su vez a mejorar la satisfaccion del
usuario, elevar la calidad de vida de la poblacién neonatal y mejorar la
prestacion de los servicios de salud por tanto nos planteamos los siguientes
objetivos.
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1.4 Objetivos generales

1. Caracterizar a las familias de neonatos internados en la UN con base en
datos socioeconémicos, sociodemograficos, perinatales y de estructura familiar.

2. ldentificar los significados para los padres de tener un hijo internado y de su
propia participacién en el cuidado en la unidad neonatal.

3. Identificar los factores que favorezcan u obstaculicen la transformacion
asistencial en la Unidad Neonatal, en el sentido de fayorecer esa participacion.
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Il. REVISION DE LA LITERATURA
2.1 La asistencia a ta familla, su participacion y el sistema de salud.

Para mejor comprensién de la participacion familiar es necesario comprender
algunos aspectos de la familia la cual segun Gracel Craig (2001) es un grupo
humano unido por lazos de consaguinidad o sin ellos, reunidos en lo que se
considera su hogar que intercambian afecto, valores y se otorgan mutua
proteccion; la familia esta compuesta por personas que estan emocionaimente
involucradas una con otra y viven en una proximidad geografica, a decir de
Burgers, se encargan de la crianza del nifio y de satisfacer sus necesidades,
por lo cual para el personal profesional de enfermeria, es esencial el reconocer
la influencia de los factores familiares sobre la salud del paciente y
considerarios para el cuidado del mismo y reconocer la influencia de los

problemas dei paciente en la familia.

E! cuidado del nifito es responsabilidad de la familia, y el sentido de las
construcciones sociales mas especificamente de ia madre, aunque este ha
venido modificandose ultimamente'®. Es un papel que esta también ligado a los
sectores de salud y de educacion a través de directrices de politicas de estados
de programas de servicios ofrecidos en las comunidades, entre otros. Los
neonatos y sus familias necesitan de varnos cuidados de la salud al ser
vulnerables, requiere del cuidado de profesionales de salud'®,

Ef cuidado familiar del neonato y su relacion con servicios de salud deben ser
comprendidos, el abordaje humanizado de las practicas medico sanitarias lo
refieren como producto de servicios de salud, pasando a ser organizados por
medio de complejas estructuras de instituciones divididas sobre todo en gran
medida por una atencion despersonalizada. Defendemos la idea de que la
atencién primaria de servicios de salud es un espacio privilegiado para nuevas
modalidades de relacidbn que permitan humanizar las practicas de salud en
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refacién a institucién-usuanos por su propia organizacion como servicio y que
se puede extrapolar a instituciones de segundo y tercer niveles de atencion.

Respecto a la familia y el sistema de salud, se puede obhservar [o que acontece
a partir de resultados de investigacion con familias, puesto que permite traer
esas experiencias y aplicarlas al caso en estudio. En una investigacién con
familia a través de abordaje cualitativo, que tuvo como marco de referencia la
Atencién Primaria a la Salud, se buscé identificar los significados para la familia
de vivir con un niflo con asma y de la asistencia a su problema de salud; entre
tos significados mostrados se retoma: Compartiendo experiencias con
Servicios de Salud; a partir del cual se analiza tener el conocimiento de la
experiencia de la enfermedad ofrece auto confianza en el cuidado, propicia la
busqueda de conocimientos para obtener mayores elementos para el cuidado
del nifio a partir de fuentes técnicas, a partir de los mismos profesionales de la
salud, libros, folletos, television y de fuentes no técnicas, como familiares,
amigos y otras familias con nifios con asma. Asf las madres desarrollan una
sabidurfia practica para el cuidado familiar. Las familias utilizan los servicios de
salud que estan organizado para dar atencién a problemas agudos de salud, en
donde cuentan con poco espacio para expresar sus dudas, preocupaciones y
otros sentimientos con relacién a problemas dei hijo."”

En la vision de esas familias, el acceso a especialistas ha sido dificil, la
atencion en fos servicios de urgencias pediatricas no hace seguimiento del nifio
y de su problema y no hay consenso en cuanto a su fratamiento. La
interaccion entre profesionales de la salud, familias, nifios con asma se
desarrolla en cortos periodos de tiempo, en la consulta ambulatoria o en los
servicios de urgencia, prevaleciendo una relacién prescriptiva por parte de los
profesionales. Las familias de los nifios con asma desarrollan competencia en
el manejo de la enfermedad que los profesionales requieren tener en cuenta
cuando se les brinda la atencién, estableciendo relaciones entre sujetos, en las
cuales la sabiduria practica y la sabiduria técnico cientlfica puedan combinarse
a favor de la promocién de la salud de nifios y sus familias."’
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Lo anterior ejemplifica la situacién que viven las familias Mexicanas en su
contexto con el sistema de salud cuando sus hijos son atendidos
ambulatonamente o por hospitalizaciones. El seguimiento del crecimiento de
los niflos menores de seis affos es un proceso continuo amplio y complejo,
constituido con una estrategia importante de analisis de salud infantil que
permite determinar parametros de proceso de crecimiento y desarrollo,
medidas de promocién y prevencién, de intercambio terapéutico entre nifo,
familia, servicios de salud y otros sectores sociales."’

En el presente estudio partimos de definir al neonato como seres en
crecimiento y desarrollo con necesidades especificas en cada fase,
perteneciendo a diferentes clases sociales, presentado desigualdades tanto
biolégicas en diferentes etapas de crecimiento de sus fases organicas, mas las
socialmente determinadas, teniendo una relacion directamente proporcional
entre su vulnerabilidad, riesgos al enfrentar, dafios en sus condiciones de

existencia y calidad de vida.

A través de la humanizacién de practicas de salud existe la posibilidad de que
el cliente pueda ser conjuntado por los profesionales de la institucién, al
permitiries exponer sus demandas y sus condiciones de vida las cuales surgen
de sus necesidades. Asimismo longitudinalmente se requiere del aporte regufar
cuidados por el equipo de salud y su implementacion competente a largo plazo
en el medio relacionado entre profesionales de salud, individuos y familias. En
este sentido la familia viene siendo estudiada en un contexto de desarrolio
humano, en que los individuos aprenden, vivencian y experimentan los
modelos que servirdn de prototipo para todas las relaciones en que se
desenvuelve a lo largo de sus vidas.?

En Meéxico, en [a UN, se permite a los padres acompaiiar a su hijo por algunas
horas y se les orienta hacia el cuidado que los nifios requieren'. Sin embargo,
el nimero de niflos prematuros que ingresan es alto, con relacién al recurso
humano de profesionales de enfermeria responsables de su cuidado, de
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manera que les es dificil asistir las necesidades fisicas y emocionales de los
nifios y trabajar con los padres para ayudarles a satisfacer sus necesidades
psicolégicas y espirituales.’

En general al ser trasladados los nifios a una unidad neonatal son
violentamente separados de sus madres y entregados al aparataje de la
tecnologia de punta y al cuidado de personal de enfermerfa muy bien
entrenado. Una vez cumplida la funcién biolégica del parto, a la madre se le
permite abandonar el hospital y hacerse cargo de problemas domésticos (otros
hijos, esposo, etc.), el régimen de visitas no dependera ya de los deseos de la
madre y de la familia, sino mas bien de lo dispuesto por el equipo médico del
hospital. El niflo es practicamente secuestrado, para ser atendido por equipos
de salud en constante rotaciébn. La madre, si bien reconocida como
representante de su hijo, pasa a ser mas visita que madre y el personal de
salud se siente con plena libertad de indicar todo tipo de anaiisis y
tratamientos, muchas veces traumaticos y de dudosa necesidad, casi siempre

sin el consentimiento informado de los padres.

Levin y su equipo consideran que todos estos factores dismiruyen las
oportunidades de desarrollar las relaciones padres—hijo. En estas condiciones
el nifio es instalado en una incubadora y privado de su madre, conllevando
como consecuencia, entre otras cosas, que los padres se sientan inseguros e
incompetentes al momento de asumir el cuidado de su hijo después del alta, en
que recién comienza el apego, tan importante y mas efectivo cuanto més
precozmente se inicie. Se suele argumentar que la hospitalizacién de la madre
con su hijo aumenta los costos, no tomando en cuenta que el equipamiento
tecnolégico que sustituye a la madre es mucho mas caro en su funcionamiento

que el alojamiento de ésta.'®*

La neonatologla moderna suele ser bastante agresiva y el pequefio recién

nacido en un ambiente de alta tecnologia, a pesar de sus incuestionables
ventajas, debe sobrellevar su primera etapa vital abrumado por el estrés. Las
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Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal (UCIN) son recintos en que los
pequefios pacientes experimentan procedimientos agresivos frecuentes,
manipuleo excesivo, interrupcién del suefio, tratamiento con medicamentos

orales repugnantes, ruido y exceso de luz.*>??

Es evidente que un pequefio paciente criticamente enfermo y conectado a
ventilacion mecanica, no se siente bien. El nifio escucha, ve, siente y percibe
hasta donde le permiten sus posibilidades. Criterios erréneos, como que las
estructuras anatomicas del recién nacido no serian capaces de recibir,
transmitir e interpretar el dolor, han sido ya desechadas y hoy se puede
demostrarlo y en el prematuro con mayor razén- la inmadurez hace percibirlo
de manera mas intensa y difusa®?*. Siente dolor y miedo en su soledad entre
fos sofisticados equipos. Deberfa, por lo tanto, sufrir los analisis y terapias
estrictamente necesarios, ni mas ni menos. La Iniciativa del Cuidado Neonatal
Humano (IHCN) no rechaza los avances tecnologicos, pero estima gue deben
ser cubiertos por un mismo paraguas en conjunto con la humanizacion
neonatal, enfoque que vendra a ser mas contemporaneo, racional, sensible y

no menos importante, mas barato. %%

En un estudio cualitativo, con el objetivo fue conocer como diferentes familias
vivieron el ingreso hospitalario de alguno de sus hijos se identificé que los
padres desempefan un papel importante durante la hospitalizacién de sus hijos
y expernmentan una carencia de recursos basicos que les ayudarian a afrontar
mas eficazmente la enfermedad y dicha hospitalizacién, Al respecto, el Cuidado
Centrado en la Familia considera que esta tiene un papel importante, crucial en
la vida del nifo y por tanto es imprescindible una adaptacién de los sistemas de
salud para conseguir una atencion integral y de calidad a la familia que propicie
una mejor atencién infantil. La presencia de un miembro enfermo vy
particularmente de un neonato suele generar una serie de cambios internos en
la familia que en la mayoria de las ocasiones se traduce en crisis, mismas que
puede ser movilizadas positiva o negativamente, la enfermera constituye un
elemento importante dado su continuo contacto con ia familia y el nifio.
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Se reporié en investigaciones realizadas en familias norteamericanas que los
efectos de la enfermedad o incapacidad del nifio sobre el sistema familiar
pueden ser numerosos, siendo los mas frecuentes las cargas economicas, el
aislamiento social, [a angustia marital, el tiempo disminuido de los padres hacia
los otros hijos todos eventos reconocidos como crisis. La cnsls en la década de
los 70 era conceptualizada como un estado de alteracion y desequilibrio, sin
embargo en los 80 adquiere una doble dimension como un “estado de
desequilibrio” o un momento en el cual el individuo o familia tiene la
oportunidad de crecer, madurar y volverse capaz de manejar problemas futuros

de vida. 2%

2.2 L a participacién familiar en la unidad neonatal,

“Debemos ser capaces de convertir al recién nacido en la primera prioridad”,
refiere Levin (1999). Sus observaciones han demostrado que es de suma
importancia el contacto entre la madre y su hijo, no sélo durante las primeras
horas o dias en la maternidad, sino también durante el primer y segundo mes
de vida. Sostiene que tras la separaciéon fisica del parto surgen fuerzas
invisibles y poderosas, que ha dado en llamar los “cordones umbilicales
biolégico y psicoldgico”. Se crearia una verdadera “incubadora biolégica”, la
que estimularia el desarrollo biolégico, fisico y psicolégico del nifio. Para
optimizar el desarrollo tanto de éste como de la madre, el corddén umbilical
biolégico se debe mantener indemne al menos durante el primer mes, para lo
cual es conveniente privilegiar el parto vaginal sin uso de drogas y alimentacién
al pecho en el posparto inmediato para que el neonato se beneficie del
calostro. El niflo que comienza su vida extrautenna es practicamente estéril y
mientras mas contacto tenga con su madre durante los primeros uno o dos
meses, mayores seran los factores protectores que recibira a través de la
leche, el aire que elia exhala y las secreciones de su piel. Por el contrario, el
nifio expuesto a los constantes rotaciones del equipo médico (produciendo el
quiebre de la incubadora biol6gica creada por la naturaleza) no tendra la
proteccién inmunolégica de que disfruta el que pasa las 24 horas del dfa con su
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madre. El derecho humano e individual de cada recién nacido hospitalizado es
no solamente estar rodeado de modernos aparatos y de personal altamente
calificado, sino también permanecer con su madre, e idealmente también con

su padre, sblo entonces podremos hablar de “Hospital Amigo de la Famiiia’.
18,20

Kennell destaca en su articulo®2 que otro enfoque innovador, respecto a la
participacién familiar, es el propuesto por la Dra. Heideliese Als y su equipo,
quienes durante muchos afios han probado y desarrollado un acercamiento
hacia los cuidados intensivos para los recién nacidos prematuros basado en el
apoyo del desarrollo y de las relaciones, en lo que han denominado “Programa
para los Cuidados del Desarrollo y Evaluacidn Individualizados del Recién
Nacido (PCDEIRN)". En este enfoque al recién nacido se le considera un
colaborador activo en la tarea de continuar la trayectona del desarrollo iniciada
durante la vida intrauterina. El comportamiento del nifio entrega la informacién
sobre la que se basa el disefioc de! tratamiento, informaciéon que permite
predecir qué podria ser de utilidad para apoyar el desarrollo global y la
organizacién neuroconductual del nifio, cumpliéndose al mismo tiempo fas
metas de los cuidados intensivos que entrega el equipo de salud.

El modelo incluye un método sistematico para fa observacidn detallada de la
conducta del nifio, poniendo especial atencidn en aquellas que traducen estrés
y en las defensas adoptadas para reducirlo. Se prepara un informe acabado
con sugerencias para apoyar la estabilidad fisiolégica, organizacidn conductual
y progresos en el desarrollo del nifio, informacion que se comparte con los
profesionales prestadores de cuidados y con la familia. Las gulas para el
tratamiento incluyen cuidados basados en las pistas aportadas por el recién
nacido, posiciones apropiadas para cada caso individual, apoyo alimentarnio
individualizado, oportunidades para el contacto piel a piel y cuidados para todos
los procedimientos especiales, de tal modo que los padres puedan supervisar
la comodidad y bienestar del nifio. Se enfatiza en la necesidad de un ambiente
tranquilo, de relajacién, que apoye la comodidad de los padres y que ies
entregue la posibilidad de sentirse en carifiosa proximidad con sus hijos.2' %%
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Entre los resultados obtenidos por Levin y su equipo, notaron desde los inicios
de su funcionamiento una disminucion de las infecciones en los nifios y en
consecuencia, de la necesidad de antibidticos y de fluidos intravenosos. La
ganancia de peso era mas rapida, aumentd la lactancia natural y se avanzé
mas en el desarrollo social y psicolégico. Demostraron que los niflos de
pretermino cuidados por sus madres tienen un incremento de peso
significativamente mayor durante tos primeros 30 dias de vida, en comparacion
a los nifios cuidados por personal de enfermerla (p < 0,001). En los recién
nacidos de término esta diferencia fue menor, pero aun estadisticamente
significativa. En todo caso, la diferencia fue mayor mientras mas inmaduro era
el recién nacido. También se beneficiaron las madres, era mas rapida la
recuperacion del parto, aumentaba su autoestima, la confianza en su
capacidad de cuidar a sus hijos y se incrementaba el vinculo madre-hijo,
estimulando adema&s su interés por aprender mediante el intercambio de ideas
con ofras madres y con el equipo de salud "hace treinta afios”, comenta
Kennell, “comenzaron a derrumbarse los muros de las fortalezas de las
unidades de prematuros”. Las madre-padre y hermanos ahora son bienvenidos
en la mayoria de las UCIN para que observen, toquen, carguen y alimenten a
los recién nacidos prematuros y enfermos. Dependiendo de! nivel de la
atencion médica en cada pals, entre 4-10% de los recién nacidos llegan a
unidades de cuidados especiales. Estos niflos precisan el amor y la leche de
sus madres aun mas que los recién nacidos sanos, por lo que el siguiente paso
debera ser la permanencia de las madres con sus hijos las 24 horas del dia con
maximo contacto piel a piel, proveyendo la leche materna y gran parte de sus
cuidados bajo supervision y participando en un programa de evaluaciones y
cuidados individualizados.

Los pasos claves en la Iniciativa del Hospital Amigo del Nifto (IHAN}, propiciada
desde fines de la década de 1980 por OMS, UNICEF y varias otras
organizaciones en las maternidades de todo el mundo, incluyen e! contacto
precoz madre-hijo, cohabitacion y lactancia materna precoz y frecuente,
ademas de minimo contacto con equipos de salud en constante rotacion.
Especiaimente significativo ha sido el concepto de apego , introducido por
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Klaus y Kennell Estos pasos han dado como resultado que mas madres
amamanten por mas tiempo, disminuyendo también el abandono de recién

nacidos18—21,23—30

La IHAN vino a contrarrestar la tendencia mundial de ir dejando caer en el
olvido la alimentacién al pecho, en gran parte debido a la influencia de los
medios, a través de los cuales se promocionaban los sustitutos artificiales. Este
proyecto desafortunadamente sélo favorece a los nifios sanos de las
maternidades, credndose asl una situacion paradéjica; las rutinas de las
maternidades se ajustan a la IHAN, pero es posible que las unidades de

cuidados intensivos neonatales de los mismos hospitales no lo hagan.

En cuanto a promover continuidad en ta atencién la investigacion e informes
recientes han apoyado abrumadoramente un cambio en los enfoques de
atencion sanitaria, para incorporar un espectro de atencién que abarque a las
madres, a los nifios y a los recién nacidos®.

El Informe sobre la salud en el mundo 2005, subrayé la necesidad de incluir a
los recién nacidos en las iniciativas de salud materna e infantil, para crear
continuidad e integracién en el servicio. Asimismo en 2005, el grupo de trabajo
sobre salud matermo infantil del Proyecto del Milenio de la ONU pidi¢ un
enfoque renovado en los derechos de las madres y los nifios, inversion en la
salud neonatal y sistemas integrales. Finalmente la sene Supervivencia
Neonatal de The Lancet puso de relieve la importancia del concepto de
atencion continuada, concentrandose al mismo tiempo en salvar las vidas de
los recién nacidos. Cada vez existe mayor conciencia de que los recién nacidos
son el enlace vital entre las madres y los nifios, |0 que coincide directamente
con el mayor reconocimiento que recibe la importancia de la atencién sanitana
continuada. El concepto de atencién sanitaria ininterrumpida para fa madre, el
recién nacido y el nifio se basa en el conocimiento de que la salud y el
bienestar de los tres estan estrechamente ligados y deben tratarse de forma
conjunta®. Se necesita continuidad en la atencién médica para enfrentar
dichos retos y mejorar la salud y la supervivencia de las mujeres, de los recién
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nacidos y de los nifios a nivel mundial. Existen dos dimensiones en el espectro
de atencidn: ta continuidad en ia atencién materna, neonatal e infanfil y la que

debe existir entre el hogar y el hospital.**

En el andlisis de las transformaciones de cuidado en unidades neonatales, en
las ultimas décadas, alrededor de paradigmas prevalentes en diferentes
épocas, describiendo principales acontecimientos y elementos que han
caracterizado los cuidados. A partir de 1983 con el ingreso hospitalario de
menores de 24 semanas de gestacién, de muy bajo peso, de 400g, entre otras
causas de internamiento tanto nuevas como de reactivacién., se da inicio a un
nuevo paradigma muy importante es el Cuidado Centrado en el Desarrolio que
incluye por parte de la familia , lo cual en una nueva filosofla de cuidado

implica su participacién.®

2.3 Investigaciones afines.

En ofros contextos se han realizado estudios sobre la tematica de interés
“Experiencia de familias en el cuidado de nifios con las madres en un servicio
de salud mexicano” los cuales son traidos para la mejor comprension del
problema de estudio donde se refiere el resultado de la interaccion entre los
padres y el bebé desde el momento de la espera, hasta el momento en que se
les da la noficia inesperada del trabajo de parto. En este estudio donde se
busco comprender las diferencias de familias con nifics menores de 6 afios
con asma con vista al cuidado integral de la salud se trato de un estudio con
abordaje cualitativo teniendo como referencia la atencién primaria de la salud
a través de entrevistas no estructuradas a familias de la ciudad de Chihuahua
México. Los datos fueron organizados en dos siguientes temas: Experiencias
cotidianas familiares, perfilando experiencias y expenencias con los servicios
de atencion a ia salud, las familias de los nifios con asma aprende formas
del cuidar del nifio, en ese camino ellas desarrollan u conocimiento acerca de
la enfermedad, cuidados preventivos de las crisis asmaticas, identifican los
factores desencadenantes, inicio de las crisis 'y administracion de
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medicamentos etc. Ellas desarrollan una sabididuna practica para el cuidado
familiar, por tanto este estudio determino como tas familias de los nifios con
asma desarrollan competencia en el manejo de la enfermedad que los
profesionales requieren tener en cuanta cuando les brindan atencion,
estableciendo relacién entre los sujetos, en las cuales la sabiduria practica y la
sabiduria técnico-cientifica puedan combinarse a favor de la promocion de la

salud de nifios y sus famitias. /7

El periodo de hospitalizacion de los nifios, permitié contextualizar ia interaccién
de los padres con las enfermeras que cuidaron a sus hijos y valorar el apoyo
que los padres recibieron. Durante el camino recorrido, los padres pasaron de
la etapa de choque inicial, a la etapa de aceptacion y adaptacién al hijo
prematuro como objeto de amor, la cual se dio para algunos de ellos, antes de
la salida de su hijo y del regreso pronto al hogar. Los actores sociales relataron
que el contacto con su hijo por primera vez fue un choque especialmente por la
apariencia fisica. Observaron que no era un bebé a término y tuvieron que
renunciar a la imagen que habian creado de un hijo normal. Los datos refieren
que la interaccién de los padres con su hijo nace desde el inicio de la gravidez,
cuando deciden buscar apoyo del equipo de salud para llevar a un feliz término
la gestacién. Podria considerarse estos eventos como un antecedente o
circunstancia previa del nacimiento del hijo antes de lo esperado, que influyen
en el proceso de tener un hijo saludable. Un niflo prematuro requiere cuidados
especificos para los cuales se necesitan profesionales entrenados y un
ambiente adecuado. Estos niffos cuando nacen, generalmente son trasladados
para unidades hospitalarias especiales."’

Como parte del cuidado para ayudar a los padres de nifios prematuros a
superar esta experiencia, las enfermeras deben trabajar conjuntamente con
otros profesionales de la salud durante el perfodo inicial y posparto. Antes de
que los padres vean por primera vez a su hijo, es necesario prepararios para lo
que van a encontrar, hablaries sobre la apariencia fisica de su hijo y permitirles
expresar sus sentimientos, crearles un ambiente de seguridad y confianza.*
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Oftros estudios sefialan que los padres percibieron e ambiente de la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales estresante, sintieron que el ingreso era "muy
complicado” y ios horarios de visita “restringidos”. De igual forma, ver al nifio
rodeado de equipos con los que no estaban familiarizados y los procedimientos
que les realizan, les resuitaron dolorosos, y que con el correr de los dias
empezaron a adaptarse, y a conocer las necesidades del nifio y los patrones de
crecimiento. Les alegré conocer datos sobre el progreso de sus hijos como el
incremento de peso y fa posibilidad de poderios factar.**

Como parte del cuidado a los niflos prematuros, es importante que la
enfermera brinde a los padres informacién real sobre la situacién del bebe,
propicie espacios para que los padres puedan observar detenidamente a su
hijo, alimentarlo y expresarie su afecto, permitiendo de esta manera la
adaptacion de los padres a su nueva responsabilidad. Los padres relataron que
cuando observaron progreso en el crecimiento de sus hijos y mejorfa en su
estado de salud, comenzaron a tener mayor confianza en el equipo de salud, lo
que les generd sentimientos de tranquilidad, alegrla, y esperanza y adaptacion
a la cotidianidad.*

Por otra parte en relacidon a la comunicacién con las enfermeras que atendieron
a sus hijos, algunos padres sintieron que hay fallas, debido principalmente a
que ellas “tienen poco tiempo para dedicarles a ellos” y las explicaciones que
les brindan sobre el problema de salud de su hijo son muy generales,
creandoles incertidumbre. Después de superar la etapa inicial, los padres
expresaron que sintieron inmenso deseo de tocar a su hijo y consideran que la
experencia de dejarlo solos fue muy dolorosa. En este estudio las madres
expresaron que se sintieron “de verdad” cerca de su hijo, cuando lo cargaron
para alimentarlo. Perciben la lactancia materna como una expresién de amor y
de vinculo asi como de gran importancia para la salud de su hijo. Consideran el
amor fundamental para el cuidado de los nifios prematuros el cual los ayuda a
salir adelante, lo cual confirma la importancia que la enfermera dentro de su
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plan, propicie oportunidades para que la madre alimente a su hijo, y si esto no
es posible cultive su amor. Es cuando saben que la responsabilidad del
cuidado del nifo es de ellos, por lo cual manifiestan sentimientos de temor,
debido a la inexperiencia y a la falta de conocimientos, pero a la vez de

felicidad; es aqui cuando el apoyo de la familia extensa es fundamental.™

En el estudio cualitativo “La donaciéon hace la diferencia en el cuidado de
padres y nifios prematuros” estudio pretendié profundizar en el cuidado de
enfermeria y la experiencia de ser padres de nifios prematuros. La interaccion
de las parejas de padres y las enfermeras durante el periodo de hospitalizacion
del nifio, permiti6 plantear el interrogante de este trabajo: ¢(Cual es la
percepcion que tienen los padres acerca del Cuidado de Enfermeria durante el
proceso de tener un hijo prematuro? Con ese proposito se escogioé como
referencial tedrico metodolégico el Interaccionismo Simbdlico y la Teoria
Fundamentada en los datos. El referencial seleccionado permitié identificar a
través de los relatos verbales de los padres, obtenidos a través de entrevistas a
profundidad, cudles fueron los factores mas significativos para ellos, identificar
como el cuidado de enfermeria influy6 en las experiencias vividas por la pareja
durante este periodo y proponer pautas de Cuidado Humano que puedan
orientar el proceso de asistir / cuidar de Enfermeria. El estudio partié de las
vivencias de los padres, en su familia, en la interaccién con otras personas
significativas y especialmente en las interacciones creadas con las enfermeras
durante el periodo de hospitalizacién de sus hijos y su regreso posterior al
hogar. Se implementd una estrategia educativa a enfermeras pediatras de la
UCIN en el tumo matutino que participaron voluntariamente en el estudio. La
interaccién de las parejas de padres y las enfermeras durante el periodo de
hospitalizacion del nifto, permitié plantear el interrogante, donde las parejas de
padres relatan que los hijos prematuros requieren de un cuidado o una
competencia especial cuando regresen al hogar. Por lo tanto ellos como padres
deseaban haber recibido ensefianza para satisfacer estas necesidades. Asi
mismo, tienen la creencia que en todo ei proceso del nacimiento de su hijo
antes de tiempo hay la intervencion de un ser superior y que la curacién se
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logra por intermedio de la bondad de Dios. Se encuentra que los actores
sociales, tuvieron apoyo especialmente en su compafiero o esposo y en su fe
en Dios, conviriéndose estos dos aspectos en factores relevantes, que les
ayudo en el afrontamiento del proceso y debe incluirse dentro de las tareas de

la enfermera en el cuidado de fos nifios prematuros.®

En general perciben el cuidado de enfermeria de diferentes maneras, para
algunos padres, incluye los comportamientos mas de preocupacion por realizar
las tareas instrumentales, como los procedimientos de enfermeria y acciones
terapéuticas orientadas a asistir las necesidades fisicas de los nifios, que una
relacién de acercamiento entre enfermera-padres — hijo.

En el estudio cuantitativo titulado Relaciébn de ayuda: intervencidn de
enfermeria para padres de recién nacidos hospitalizados en la UCIN
(Hernandez D. 2002) . Donde se realizo una intervencién de enfermeria para
padres de recién nacidos hospitalizados en la UCIN, se encontré que la
preocupacion de los padres al ingreso del recién nacido a la UCIN, no
existieron diferencias estadisticamente significativas al comparar dos grupos
donde ambos grupos se mostraron preocupados por el estado de salud del
nifio (B6% vs 92%), principalmente por la evolucion y complicaciones. En la
etapa basal 14% de los padres se preocupé por las condiciones del nifio y
8.7% de los padres en la etapa post-intervencién. La percepcion acerca de las
condiciones del nifio y [a necesidad de informacién y de apoyo por el personal
de salud y familiar no mostré diferencias entre los grupos de padres. La
mayorla considero gque los aparatos lastiman al nifio, pero son necesarios (58%
y 56%) y lo perciben como gravedad del nifio y probabilidad de fallecimiento
(42% y 44%). Mas de la mitad refieren la necesidad de informacion por parte
del meédico (62% vs. 58%), aunque reconocen que la enfermera les puede
ayudar con la atencion del nifio e informacion (68% y 62%) y con apoyo
emocional (32% y 38%). Sobre los componentes de la relacion de ayuda de
enfermeria a padres de nifios hospitalizados en la UCIN en cuanto a la
comunicacion, la proporciénl de padres que sabian el nombre de la enfermera y
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refiferon una buena relacién, fue mayor en la etapa post-intervencion. Sobre la
empatia, la proporcion de padres que refieren tener confianza en la resolucién
de la enfermera a sus dudas y temores fue estadisticamente diferente entre fos
grupos. Respecto a la proporcién de padres que refirieron una adecuada
relacién de ayuda por parte de la enfermera fue mayor en la etapa post-
intervencion. Igual resultado en la explicacion sobre cuidados generales,
tratamiento y cuidado intensivo. La proporcién de padres con ansiedad fue
menor después de la intervencién. Las diferencias entre los grupos, fueron en
el grado alto de ansiedad (32% y 8%) y en grado bajo (0.0% a24%). ¥

Existen estudios con resultados similares a partir de las percepciones de los
padres con hijos internados en la UN y que recibieron intervenciones de
enfermerfa que fueron modificadas en como percibieron su situacién después
en ese sentido, los hallazgos posteriores a la intervencidn educativa sobre la
practica de la relacion de ayuda hacia padres de nifios criticamente enfermos
destacd, que la relacion de persona a persona que las enfermeras
establecieron con los padres de nifios hospitalizados en la UCIN en donde
éstos manifestaron sus preocupaciones por el estado de salud y las
condiciones de su hijo, adem4s de sus necesidades de informacién y apoyo
social tanto por el personal de salud como por parte de sus familiares durante
la hospitalizacion de su hijo, mostraron una disminucién significativa en la
proporcién de los padres con alto grado de ansiedad.%5%

En un estudio donde su objetivo de fue verificar el momento, los cuidados y ias
formas que las madres han incluido en la atencién a ios nifios hospitalizados y
verificar la negociacién de los cuidados entre el equipo de enfermeros y las
madres. El estudio de campo fue realizado por la observacion del cotidiano de
la atencién en una unidad de pediatria de un hospital y entrevistas con las
madres y el equipo de enfermeros. La inclusion en la atencién de las madres a
sus hijos se da sutimente. Las madres han asumido procedimientos que
pertenecen al equipo de enfermeros, reuniendo informaciones sobre el
desarrolio del proceso terapéutico.*
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Este hallazgo es similar a otros estudios en los que hubo mejoria en el estado
emocional de padres con necesidades de apoyo que participaron en una
intervencién dingida por enfermeras. 5%

En un estudio cualitativo de caso, con el objetivo de conocer fos sentimientos
de las madres de bebés prematuros internados en la Unidad de Terapia
Intensiva Neonatal (UTIN). La colecta se dio por medio de una entrevista semi-
estructurada. La cuestién norteadora es: jcomo se siente teniendo su hijo
internado? Fueron investigadas 20 madres de bebés prematuros con edad
gestacional entre 31 y 36 semanas. Fue utilizada la técnica de andlisis de
contenido de Bardin. Emergieron dos categorias: senfimientos vy
acontecimientos. Los resultados mostraran los sentimientos. tristeza, miedo,
culpa, confianza y esperanza. El estudio propicia una reflexién para la practica
del cuidado al binomio madre/bebé.¥’

Por otra parte este estudio exploratorio-descnptivo, con abordaje cualitativo,
traté de la relacién padre-nifio en {a hospitalizacién infantil. Los datos
colectados, por medio de entrevista semi-estructurada y diano de campo, en la
Unidad Pediatrica de un hospital de Porto Alegre en el periodo entre diciembre
de 2002 y abril 2003 permiti6é analizar las experiencias y sentimientos del padre
que cuida en el hospital. Ese padre se siente desconsiderado por el personal
de enfermerfa, admirado o mal visto por las madres de otros nifios, por que se
trata de un hombre, pero que acompafia al nifio hospitalizado porque ya lo
cuida en casa; juega papel importante su presencia para recuperarlo. Son
propuestos programas que soporten y motiven a estos padres desde el pre-

natal.”
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ill. CAMINO METODOLOGICO

Se adopta el método como camino de pensamiento. La expresion mas
cominmente usada para representar el tratamiento de los datos de una
investigacién cualitativa es el analisis de contenido en su modalidad de analisis
tematico, en tanto que el termino significa mas que un procedimiento técnico.
Segun Bardin, citado por Cecilia Minayo el anélisis de contenido puede ser
citado como: Un conjunto de técnicas de analisis de comunicacion tratando de
obtener, por procedimientos sistematicos y objetivos de descripcion del
contenido de los mensajes, indicadores {cuantitativos o no) que permitan la
inferencia de conocimientos relativos a las condiciones de produccion /
recepcion de estos mensajes ( Bardin, 1979).

Para el presente estudio bajo esa 6ptica se pretende ampliar ila comprension de
la situacién de los padres con hijos internados en el ambito neonatal, tanto en
SU vivencia como en su participacién; en un momento especlifico del propio
contexto asistencial neonatal, en un momento especifico de las vidas de los
sujetos participantes, y en un momento especifico de interpretacion del
investigador. De esta manera, el investigador busca comprender al otro desde
el propio ambiente del sujeto participante, el investigador es intérprete de la
interpretacion del sujeto participante, el investigador podra comprender los
significados contenidos en la verbalizacién, si hace presentes las razones del
sujeto en estudio a través de su interpretacion. El investigador comprende al
sujeto participante, por tanto comprende bajo cuales condiciones el sujeto
valora determinadas cosas de determinado modo. El investigador y el sujeto
son expresiones de tiempo y espacio cultural.®®

La comprension cualitativa, busco en este estudio la significacion de Ia palabra;
permitid trabajar con el matenal simbélico que exterioriza el punto de vista de
los actores sociales, ubicados en un plano que se refiere a los sistemas de
saiud. Se fundamenta lo anteror en que, a partir de los individuos, de los
grupos, la totalidad que se expresa en la uniébn permanente entre mente y
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cuerpo, materia y espintu. Esto significa que no podemos eludir el tema de lo

que se ha llamado también el "lenguaje tematico". >

Se trabajé con significados, como los referentes lingllsticos que utilizan los
actores humanos para aludir a la vida social como definiciones, ideologias o
estereotipos. Los significados van mas alla de la conducta y se describen,

interpretan y justifican.

Por tanto la investigacion cualitativa que se propuso reconocié al sujeto como
autor, bajo condiciones dadas, capaz de “retratar’ |a realidad. Se considera que
los fenémenos implicados en el proceso salud — enfermedad que fueron
mediados por la cultura y que su complejo abordaje puede ser trabajado a
través de un método cualitativo como un camino capaz de ayudar en la

comprensién e interpretacién de los mismos. *

3.1 Tipo de estudio

Partimos de un estudio descnptivo exploratorio pues han de describir los
factores y fenémenos de determinada realidad, busca explorar su dimensiones
y el modo como se manifiesta y factores con los que se retacionan®.

En ese contexto el abordaje cualitativo plantea los objetivos y propésitos al
posibilitar la incorporacioén de cuestiones de significado y de la itencionaliodad
como interés de los datos, y las relaciones de las estructuras sociales.
Tenemos que comprender la dinamica de las relaciones sociales
y el trabajo como experiencia y vivencias.

El abordaje cualitativo es la parte superpuesta que se une a una dinamica entre

el mundo real y los sujetos, un vinculo indivisible entre el mundo objetivo y la
subjetividad de los sujetos. Su finalidad de intervenir en una situacién
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insatisfactoria mudando condiciones percibidas como transformables en

relacién al investigados que voluntanamente asume una posicion refativa .

Este abordaje es descrito en una practica social que revela el procesos de vida
que envuelve a los sujetos, cuyo crecimiento aumenta con el pensamiento del
investigador, fortaleciendo subsidios para intervenir en la busqueda y mejoria
de las cualidades de los mismos.

El estudio cualitativo en salud, que se entiende como un abordaje que prioriza
los procesos en los microambientes, focalizado en las relaciones y situaciones
en determinado contexto social, buscé comprender el significado y la
intencionalidad de las relaciones sociales y captar aspectos especificos de
datos y situaciones. Este abordaje permiti6 la aproximacién a la realidad de las
experiencias de los padres. El método - de la investigacion cualitativa nos
apoyé a responder cuestiones muy particulares porque atiende un nivel de
realidad que no puede ser cuantificado, por lo tanto, se trabaj6 con el universo
de significados, lo cual corresponde a un espacio mas profundo de relaciones,
de procesos, de fendmenos que no pueden ser reducidos a operacionalizacién

de variables.*®

3.2 Sujetos de estudio

Fueron un total de 9 madres y 11 padres, entre 18 y 36 afios , 18 y 39 afios
que tuvieron internado un neonato en la Unidad Neonatal que aceptaron
participar en el estudio; y que los neonatos internados en la Unidad Neonatal
en su mayoria corresponden a familia de tipo nuclear el 70 %, monoparental
(25 %) y ampliada (5%); respecto a la ocupacién de las madres y padres
entrevistados, prevalece en madres ser amas de casa con un 40%,
desempleadas con un 5%, jornaleras con un 5%, en tanto que en los padres
son un 20% es obrero, el 15% jornalero, 15% desempleado y el 10% albafil.
El grado maximo de escolaridad de los padres entrevistados corresponde a un
nivel basico, donde un 35 % de las madres y un 20% de padres con primaria
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terminada. El lugar de internamiento de neonatos dentro de la UN es en el area
de cuidados Intensivos neonatales con un 70%. De los diagnésticos médicos
de neonatos internados en la UN prevalece el diagnostico perinatal de
membrana hialina que equivale al 40%, seguido de un diagnostico de
aspiracion de meconio, se continua con distrés respiratorio, con un 10%, como
los mas frecuentes.

Por otra parte, en cuanto a los problemas obstétricos durante la gestacion de
las madres de estos neonatos, corresponden en un 20% a problema de
sangrado transvaginal, 20 %, enfermedad hipertensiva del embarazo 5%,
hiporexia 5%, ruptura prematura de membranas 5%, infeccién de vias urinarias
5% mientras que el 60% de las madres no cursaron con problemas obstétricos
durante el embarazo.

Para mantener el secreto de identidad se ubicaron los sujetos de estudio, se
designaron de la siguiente manera con denominaciones y sus siglas
correspondientes.

Por genero:

P= Padre

M= Madre

De acuerdo al lugar de internamiento:

CC= Cuidados Criticos

Cl=Cuidados Intermédios

Se otorgo un numero de acuerdo a la entrevista contestada por la madre o el
padre de manera consecutiva del 1 al 20 completando el total de las
entrevistas:

1, 2, 3, etc.

De acuerdo a la edad del padre 0 madre que responde a la enfrevista se
registra:

20, 19, 23 etc.

Ejemplo: (PF121CC)
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Corresponde a fa clasificacion Padre de la Familia1, tiene 21 afios de edad con
un hijo internado en la Unidad de Cuidados Criticos de la UN.

Muestra
Los pareticipantes que conformaron la muestra son de 20 voluntarios; padres
de neonatos internados en la UN que aceptaron participar en el estudio

cumpiiendo el criterio.

Muestreo

Se utilizo6 el muestreo por conveniencia 0 muestra de voluntanos, que
representa la posibilidad por servicio mas complejo por genero masculino o

femenino principalmente.

3.3 Procedimiento para la recoleccién de informacion

Lugar de estudio

El estudio se realizé en la Unidad Neonatal de el Hospital Materno infantil,
clasificado de segundo nivel de atencion, es una institucion gubernamental, de
cobertura regional, para poblacion abierta, proporciona asistencia a poblacién
del estado de San Luis Potosi y circunvecinos, su misién estd enfocada a fa
asistencia, ensefanza e investigacion. Cuenta con una unidad neonatal
conformada a su vez por un area de cuidados intensivos, cuidado intermedio,
Aislados y vigilancia de crecimiento y desarrolio. En esta unidad en el afio 2004
se registré un total de 2,133 recién nacidos vivos atendidos, de los cuales 89
corresponden a recién nacidos pretermino. El equipo de salud esta conformado
por un medico pediatra, un neonatdlogo, 21 enfermeras de formacion general y
licenciatura, un psicélogo, un odontopediatra, 2 trabajadoras sociales, estos
son distribuidos en los tres turnos, matutino, vespertino, nocturno y jornada
acumuiada de fines de semana.
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Recoleccién de la informacién

La recoleccibn de datos fue realizada por medio de una entrevista
semiestructurada, comprendida como un componente de trabajo de campo que
intencionalmente el investigador recoge a través de los relatos de los actores
sociales y donde el entrevistado discurre libremente a partir de una pregunta
detonadora apoyada en transcurso de la entrevista por preguntas
complementarias sin respuestas a condiciones prefijadas por el investigador.

En general podemos entender que la entrevista semiestructurada es aquella
que parte de ciertos cuestionamientos basicos apoyados en teorias e
hipbtesis, de interés durante la recoleccién y que enseguida ofrecen un amplio
campo de interrogativas, futuro de nuevas hipétesis que va surgiendo a medida
que se reciben las repuestas del informante. De esta manera el informante
seguido espontaneamente a la linea dei pensamiento de sus experiencias
dentro del foco principal colocado por el investigador comienza a participar en
la elaboracién del contenido recolectado.

Es Otil esclarecer, para evitar cualquier error, que esas preguntas
fundamentales que constituidas por el enfoque cualitativo, durante los
resultados se da la teoria que alimenta al investigador mas también en toda la
informacion que recoge sobre el fenémeno social que interesa, no siendo
menos importantes su contactos, inclusive, realizados en personas que seran
entrevistadas.

En el procesos se la entrevista semiestructurada da mejores resultados sise
trabaja con diferentes grupos de personas de personas, se abarca grupos
representativos, finalmente ia entrevista semiestructurada esta formada por

sujetos®.

Fue utilizada una gula de entrevista dividida en tres partes, |la primera contiene
los datos de identificacion la segunda parte una pregunta detonadora mas 5
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preguntas complementarias, que dependiendo de las respuestas generaron,
se agregan para dilucidar mejor la expenencia de los entrevistados.

Las entrevistas se realizaron en el hospital en un espacio que permiti6
privacidad, con una duracion promedio de 50 minutos en el periodo 20 de
marzo de 2007 al 15 de mayo del 2007, durante el turno vespertino por ser
considerando un horario de visita de ias madres y padres a la UN.

La informacién fue recogida a través de entrevista semiestructurada. Los
instrumentos utilizados. a} La guia de entrevista denominada: significado para
los padres de la hospitalizacién del hijo en la unidad neonatai construyan en
base al analisis de roduccion de conocimientos recientes y estudios afines,
se divide en dos partes: 1) datos de identificacion, caracterizacion de los padres
en cuanto a datos familiares, sociodemograficos, socioeconémicos Yy
obstétricos y los diagnésticos medicos de sus hijos intemados en la Unidad
Neonatal, 2) la pregunta detonadora y complementarias respecto al significado
de tener un hijo y de su participacidon en la UN (anexo 1). Las entrevistas fueron
grabadas y posteriormente transcritas integramente y analizadas con base en
andlisis de contenido en la modalidad de andlisis temético. La teécnica de
entrevista se organizé en tres etapas: intfroduccién, desarrollo y clausura.

Prueba preliminar y entrada al campo

La prueba preliminar se realizé con una entrevista a un participante con una
duracién de 70 minutos para afinar los instrumentos, el primero fue modificado
y complementado para ayudar al cumplimiento de los objetivos cabe mencionar
que la entrevista realizada como prueba preliminar se tomo en cuenta para la
recoleccion definitiva, en funcidn de que en investigacion cualitativa no se
retoma en concepto de sesgo de la informacion.

Para dar inicio a la entrada a la recoleccién de la prueba preliminar dentro de
esta investigacion se comienzo con la propuesta del protocolo de investigacién
analizado y evaluado y aprobado antes por el Comité de Etica e Investigacion
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de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Auténoma de San Luis Potosi
La gestiéon del campo y de acuerdo a los criterios y tipo de pobilacion deseada
para la investigacion del proyecto, fue presentado ante ios directivos de la
institucién y aprobado por el comité de ética e investigacion de la misma. Se
contd con el apoyo y coordinacion con el cordinador de ensefianza en la
institucién, supervisora del turno vespertino y con la jefa de servicio de la UN la
cual continuamente fueron agendadas ias visitas para la entrevista a padres de
la UN. En el desarrollo de este estudio, se tuvieron en cuenta los principios
universales de la ética y las disposiciones en matena de responsabilidad para
el ejercicio profesional de la enfermeria en México. La totalidad de los datos
fueron recolectados teniendo en cuenta los principios éticos de privacidad y

confidencialidad.

3.4 Procesamiento y plan de analisis de ios datos

Se utiliz el analisis de contenido definida por Bardin (1977,.p.42) como:

Un conjunto de técnicas de andlisis comunicacionales que utilizan
procedimientos sistematicos y objetivos a descripcién del contenido de
mensajes indicadores que permitan inferencia de conocimientos relativos a
condiciones producidas y reproducidas.

Las caracteristicas metodolégicas de técnicas de andlisis de contenido, segun
Richardson (1999), son objetivas, sistematicas y de inferencia, en cuanto a las
categorias seguimos la homogeneidad exhaustiva y exclusiva, respetando las
reglas de metodologla cientifica sistematicamente durante todo el analisis de
significados.

En este estudio utilizamos la tematica transversal, esto es, aquelia que recorta
en conjunto con las entrevistas a través de una serie de categorias protegidas
sobre los contenidos.

De modo gque al haces un analisis tematica se ubica en descubrir ios niicleos
de sentido que componen la comunicacion cuya presencia y frecuencia de
aparacion de significar alguna cosa para el objetivo analltico escogido. El tema
en cuanto a la unidad de registro, corresponde a una regla de recorte que
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estudia las motivaciones, opiniones, las actitudes, valores, las ciencias y

tendencias.

Asimismo precedemos a un recorte transversal de todo el cuerpo, eligiendo las
referencias como unidades de contexto (categorias/temas). lLos pasos
seguidos en fa organizacién del analisis de contenido comprenden; pre-analisis,
que consiste en la lectura del material obtenido en la organizacién del mismo
para definicién de las unidades de registro y de contexto, trechos, significativos
y categorias, la exploracién del material, se da a través de la lectura
exhaustiva, codificando y transformando los mismos nucleos de comprension;
no el tratamiento de resultados de una sola interpretacion.

Para realizar el analisis de los datos, se escogié el referencial teorico-
metodolégico de analisis de contenido y de entre los tipos, se escogié al
modalidad de analisis temético de acuerdo con minayo.*®

Segun Bardin, citado por Cecilia Minayo el analisis de contenido se define
como. Un conjunto de tecnicas de analisis de comunicacién tratando de
obtener, por procedimientos sistematicos y objetivos de descripcion del
contenido de los mensajes, indicadores (cuantitativos 0 no) que permitan la
inferencia de conocimientos relativos a las condiciones de produccién /
recepcion de estos mensajes ( Bardin, 1979). En tanto que el termino significa
mas que un procedimiento técnico. Es parte de una histérica busqueda tedrica
y practica en el campo de la investigacion. El factor comin de estas miultiples
técnicas desde el calculo de referencias que entrega datos cifrados hasta la
extraccion de estructuras traducibles en modelos, es una hermenéutica
basada en ia deduccién y la inferencia.®

Procedimiento

El andlisis de contenido e interpretacion especificamente, se inicia con la
lectura de todas las transcripciones de las entrevistas, a fin de tener una vision
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de la informacion en su conjunto, de los temas emergentes, de sus alcances y
a continuacién procede un analisis detallado de cada trascripcion se identifican
los seftalamientos significativos relativos al contexto en el cuat surgen. Luego
se seleccionan tales sefialamientos y se examina en cuanto a su similitud,
complementariedad y puntos de vista conflictives y contradictorios.

El analisis de contenido ayuda a sacar conclusiones provisionales, Sino
también para reformular las preguntas y para ampliarlas en las entrevistas
subsecuentes. Se inicia codificando ta informacién en funcion de los supuestos,
significados, sentimientos y acciones de los participantes. Tal codificacion
servira para elaborar subtemas y hacer una exploracion analitica. Para tal fin
compara las respuestas de cada individuo en distintos momentos, entre los
mismos individuos y entre los subtemas y desde esa perspectiva de [ndole
cualitativa son relativas a la subjetividad y al significado.

El andlisis de contenido a través de los relatos se inicié con la descripcion y
posterior interpretacion de los codigos. Una vez que los subtemas fueron
evidentes se combinaron y se cambiaron de posicion, se identificé la categorla
“nucleo o tema®, integrando las demas categorias alrededor de ella.

La interpretacion se realizo en base en el referencial de participacion de los
padres en la Unidad Neonatal y lo que significa para ellos tener un hijo
internado en la Unidad Neonatal. A partir de la tectura de las transcripciones de
las entrevistas, a fin de tener una visién de la informacién en su conjunto, de
los codigos emergentes, de sus alcances y a continuacién procedié a un
analisis detallado de cada trascripcion, se identifican los seflalamientos
significativos reiativos al contexto en el cual surgen.

El analisis de los datos que se obtuvieron sirvieron no solo para sacar
conclusiones provisionales, sino también para reformular las preguntas y a su
vez se ampliaron las entrevistas subsecuentes. Se inicid codificando la
informacién en funcidon de las estructuras de relevancia aprehendidas. Tal
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codificacion sirvié para elaborar subtemas y continuar con exploracién analitica.
Posterior a ello se continta con la lectura analitica para descubrir los temas
que nos permitieron aprehender los significados, en el siguiente cuadro se

muestra la secuencia de analisis.

TRECHOS DE CODIGOS | SUB- | TEMAS
ENTREVISTA TEMAS | (NUCLEOS DE SENTIDO O
SIGNIFICADO)
— —» —

3.5 Consideraciones éticas y legales

En la Ley General de Salud de Meéxico, en el articulo 3°. se considera que es
materia de la salubridad general, la coordinacidon de la investigacion para la
salud y el control de esta en los seres humanos observando lo referido en el
articulo 100 que especifica lo conducente en caso de investigacion en seres
humanos, se define a través de la Secretarfa de Regulacion y Fomento
Sanitaric que estipula que el Comité de Ensefanza, Investigacion,
Capacitacion y Etica cuidara que en el disefio del protocolo presentado para su
consideracion y en el desarrollo de el mismo cuando involucre a seres
humanos, estén claramente formulados los principios de ética. Y de acuerdo al
articulo 101, se realizara el estudio bajo el conocimiento que al contravenir las
disposiciones el investigador se hard acreedor de ias sanciones

correspondientes. *°

Con base en lo que en materia legal aportan las leyes mexicanas, el protocolo
de investigacion fue sometido a analisis y aprobacion en el Comité de
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Investigacion de las instituciones de estudio en San Luis Potosi. Ademas de
eso, todos los entrevistados que aceptaron participar en el estudio fueron
debidamente informados, firmaron los términos de consentimiento informado
presentados ante ellos para tal caso y pudieron retirarse del estudio libre y

voluntariamente sin ser perjudicados asistencialmente. (Anexo 3).
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IV. RESULTADOS
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REFLEXIONANDO SOBRE LOS SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS POR LOS
PADRES AL TENER UN HIJO INTERNADO Y DE SU PARTICIPACION EN
LA UNIDAD NEONATAL

Los padres describieron sus experiencias en la unidad neonatal, lo cual
permitié visualizar de conjunto una estructura que dio como resultado el
analisis a la luz del referencial construide en cuanto a la vivencia de los padres
con hijos internados y su participacion en el cuidado en fa unidad neonatal, de

las cuales los significados fueron aprehendidos:

. La unidad neonatal como un espacio de sufrimiento y espera.

. Afrontando ef internamiento del hijo.

. Siendo excluido del cuidado del hijo hospitalizado.

. Descubriéndose sin competencias de culdado para el hijo enfermo.

4.1 La unidad neonatal como un espacio de sufrimiento y espera.

Los padres ubicadcs en un ambiente diferente, dificil, fuera de su propia
realidad, en donde se ubican personas extranas a su medio que cuida de su
hijo, que le proporciona ailguna informacién sobre su situacién y le permite o no
entrar a convivir con él, se constituye en significados a partir de su propia
subjetividad, de su contexto social, en este sentido los padres que pertenecen
eminentemente a una clase social media, media-baja y baja, que provienen del
medio urbano periférico y medio rural, con bajo nivel de alfabetizacion,
ubicados en la expenencia de internamiento de un hijo; significan esta
experiencia como sufrimiento, al estar separados del hijo por la dindmica de 1a
UN, como per la condicién clinica del nific gue lo coloca en situacién de vida o
en riesgo de muerte, lo cual conlieva sufrimiento al experimentar sentimientos

de diversa indole. ®

Los padres consideran a la unidad neonatal como espacio de sufrimiento

porque se encuentran separados de su hijo, esta separacion denota gue no
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pueda permanecer cerca, establecer contacto fisico y prodigar caricias a su

hijos, verbalizando:

...al verla aqul pues me siento triste porque pues como no la
he cargado no la he locado es dificil...(MF1818CC)

...después del parlo me met{ a baflar, experimenté un vacio muy
grande y unas inmensas ganas de lorar porque yo dije, ay mi
panzal...sentf como un vacio cuando flequé a la casa y los primeros
tres dias muy mal, muy angustiada...(deseaba) tener contacto con
elfa, fa veiamos en |la Incubadora pero a ftravés de Ia
ventana...(MF238CC)

Si bien el recuerdo del embarazo y partc siempre evoca incertidumbre, tristeza
e impotencia, el fuerte sentimiento de culpabilidad sobresaliente en la primera
semana de vida que en estudios se ha referido en la mayoria de las
madres{75%) se reduce a 12% mas alla de la tercera semana; sin embargo,
cabe destacar que no se extingue, posteriormente se percibe una postura ante
la vida mas optimista, el 80% de las madres se muestra agradecida, alegre y
satisfecha de cuidar y sobre todo de poder amamantar a su bebé cuando este

tiene mas de tres semanas de vida **>°

Al observar la situacion clinica del hijo y que se encuentra con tratamientos y
con tecnologia médica, emergen o se refuerzan sentimientos dolorosos,

angustia, tristeza u otros:

... para mi es muy dificil (infernamiento de la hija) porque es estar en
constante angustia...fue mucho muy impactante para mi ver a mi hija
con ia sonda, con fa bombita {nebulizador) o sea, muy mal, muy
lastimada...sentl mucha angustia, impotencia, lo pnmero que vino a
mi mente fue decir ;Por qué a ella tan pequefiita, tan indefensa, sin
poder decir: me dusle (la madre ftora)...(MF519CC)

... ¥ la verda me da iristeza tenerfa aquf internada... (MF1818CC)

Ademas de ello aparece la culpa y sufrimiento cuando se siente causante del

estado clinico del hijo:
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...ay! siente uno muy feo, no, Dios, cuando entré!, no, y lo vi en la
incubadora, y con el suero asi, uno quisiera estar en su lugar, él tan
indefenso ahl, o sea yo me senlia culpable de ponerme a frabajar los
ocho meses porque yo andaba frabajando y trala a la niffa ofra
cargada y me senfla culpable porque por mi culpa (el hijo} estaba
mal.. (MF422Ci)

...ha sido dificit pues yo he frabajado y no es facil pues yo frabajaba
en el campo y yo en el campo yo casi no comia yo me iba desde fas
siefe de la maflana y pues no almorzaba porque ni me daba hambre
eso era durante el embarazo almorzaba hasta las dos de la farde y
ya pues mas farde llegaba a las seis & mi casa y comia yo me
malpasaba mucho y yo pienso que eso afecté asi y creo que esta
también un poguito mala del corazon a lo mejor por fanfas
malpasadas le esta afectando a ella y no a mi y por eso pienso yo
por qué fanto a efla y no a mi y por eso pienso gue a'Io mejor ella
resintié todo..(MF926CC)

Los padres de neonatos internados atraviesan distintos estados emocionales a
lo largo de 1a hospitalizacion. Inicialmente se encuentran en estado de shock,
atemorizados, confundidos e incapaces de concentrarse y de recibir mucha
informacién. Luego aparece el miedo, especialmente a la muerte; no pueden
establecer un vinculo emocional con sus hijos, se sienten debiles, fragiles e
incompetentes. La culpa sobreviene en forma inevitable, se detenora la
autoestima. Luego aparece la depresion, se tornan tristes, apesadumbrados,
desesperanzados, con constante temor a la muerte. Al no poder modificar la
condicién en que se encuentra su bebé, aparece la rabia, se vuelven agresivos
con el equipo de salud, consigo mismo, incluso con su fe. Finalmente, y en
forma no explicita, aparece el celo y la rivalidad con el equipo de salud porque
les ha quitado el derecho de cuidar a su bebé, y es por ello que muchas veces

se sienten con sentimientos de minusvalia y extrafios frente a sus hijos.
52,53,55,63 65

Ademas de ello, los padres deben adaptarse a un medio ambiente extrafio y a
un lenguaje especializado, e incluso, se encuentran en ciudades y hospitales

desconocidos dependiendo de personas que no conocen y enfrentiandose a
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problemas que no comprenden, lo cual los lleva a una pérdida en el control de
su rol de padres y una suspension de la normalidad de la dinamica familiar.*®

La UN significa una espera constante para los padres, para saber como
evoluciona el hijo, para recibir informaciones sobre su situacion clinica,

mientras experimentan sufrimiento y esperanza de alivio:

...pues conforme pasé el tiempo yo la vi que iba evolucionando, duré
exactamente cuatro dfas en terapia inlengiva, ¢ sea, la nifla estaba
totalmente caida, o sea, mal mal mal, sin el 4nimo de levantar una
manita, un pie, 0 sea, $in moverse, entonces sinceramente yo dije
;Qué pasa?, aparte pues uno como mama quisiera que el tiempo
pasara rapido, pero no, efla luvo un lapso como de lres dias que
evoluciont muy lentamente...(MF236CC)

.85 como un sentimiento intranquilo verdd, ya uno tiene un mes y
una semana...me da gusto conocerla, saber gue ahl esta (en UN), y
sl ahl esta, pero pues no puedo tocara...Ja vi cuando estaba en la
incubadora, no la toqué...esto no se fo habia dicho a nadie, pues no
hacen preguntas asi...(PF121CC)

...nomas (le informan) que esté delicado, y pues por eso quiero
platicar para que me dijeran exactamente lo que tiene y que me diga
cuanto tempo mds va a durar asi...pues yo quisiera que me dijeran el
tiempo que va a estar aqul o no se si liene alguna otra cosa grave
pues qgue me digan.. (MF1723CC)

...61 va a cumplir cualro meses aqul...uno que més quisiera verda,
que sus hifos estén bien y todo, tenerlos en su casa como los deméas
verdad, que unc se alivia y después ya estd en su casa y ora
no...(MFG619CC)

De manera similar, en un estudio de caso con abordaje cualitativo se tuvo
como objetivo conocer los sentimientos de las madres de bebés prematuros
internados en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) en el cual
emergieron dos categorias: sentimientos y acontecimientos. En cuanto a los
sentimientos aparecieron la tristeza, culpa, confianza y esperanza,*! los padres

tienen el sentimiento de ser poco Utiles para sus hijos, la posibilidad de que
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éste sobreviva depende en grado extremo de los médicos y las maquinas que

le garantizan una calidad de vida que en el Utero no fue alcanzada.**

En el presente estudio se constata que los padres se encuentran en constante
angustia por no saber el pronostico de! hijo, es decir, como se ira a casa o si
éste seguird en las misma condiciones de salud en las que se encuentra. Con
resultados similares, en un estudio correlacional d se determiné el nivel de
estrés de las madres de recién nacidos hospitalizados en la UN, dos terceras
partes, manifestaron sentimientos de miedo, angustia y desesperacion.®® En un
estudio cualitativo sobre la percepciéon acerca de las condiciones del nifio y fa
necesidad de informaciéon y de apoyo por el personal de salud y familiar
muestra que la proporciéon de padres con ansiedad relacionada con dichas
necesidades, fue menor después de una intervenciéon de enfermeria para
padres de recién nacidos hospitalizados en la UCIN, se mostré una disminucién

significativa en la proporcién de los padres con alto grado de ansiedad.”’

Lo anterior muestra la relevancia de la intervencién del profesional de
enfermerla que toma en consideracién lo que vivencian los padres en
condiciones de internamientc de un recién nacido de riesgec y la mejora en sus
propias condiciones emocionales, lo cual posibilita que participen de una
manera mas inclusiva y sistematizada. En ese sentido se sitlia a las madres en
un proceso de transito a partir de ser externa a la UN y el foco de atencién la
UN, hacia ser parte de 1a UN teniendo como foco la atencion dei hijo internado
siendo participe de los cuidados en la medida de las necesidades, con un

enfoque de cuidado centrado en la familia.®®

A medida que va transcurriendo el dia a dia de la hospitalizacién, los padres
tienen la esperanza de gue su hijo sane y se desarrolle normalmente. Los
padres analizan los resultados y los informes que el equipo de salud de la UN
les dan sobre el estado de salud y evolucién del nifio, asf como los cuidados

del equipo de salud, el tratamiento y la tecnologia, vivenciando a cada
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momento la incertidumbre sobre la evolucién favorable hacia la vida o la

posibilidad de muerte:

...vengo todos los dlas, mi nifla esté grave...me vine aqui y estuve al
pendiente porque dije si pasa algo (muerfe, agravamiento) ya estoy
yo aquf y aparfe estuve al pendiente porque a lo mejor la
trasladaban (para otro hospital) y yo dije pues yo me voy a ir con elfa
porque si se va sola pues no, pobrecita, no...(MF920C{)

...cuando é! estuvo aqul en terapia en su respiracién eso es en o
gue siempre me fijo en su respiracién porque ha mejorado mucho
mas y si su pechito era muy rdpido y orita no, mi niflo tiene una
respiracién normal eso es en lo que nosofros nos guiamos a que
esta bien en su respiracién por es¢ vemos que é/ va mucho mejor a
comparacién cuando los primeros dias...(MF1636CC)

..pues a veces lo veo bien y a veces lo veo un poquito mas malito
porque asf como lo veo respirar se ve gque esltd respirando muy
fuerte y pues digo que puede ser por los aparatos que tiene... yo
ayer entré y lo vi que estaba seriecito no fo vi como onita que estaba
respirando muy fuerte y ayer estaba un poquito mejor no estaba as/
como esta onfta... (PF1128CC)

En un sentido complementano, para los padres la situacion por la gue estan
pasando significa que el internamiento es cuestion de vida o riesgo de muerte,
los padres muestran preocupacion cuando no comprenden lo que ocurre con el
bebe, crece el temor a la muerte y las secuelas, la desesperanza, la
inseguridad, crece el deseo de saber mas sobre &1 y que pasara con el hijo de

acuerdo a su evolucion, se muestra en las verbalizaciones de los padres:

...que ella (hija) va a estar bien que ella en aigun momento no se
muere o de que problema vaya a tener mas adelante, eso es lo que
me qustaria saber.. (MF519CC)

...que me dijeran que ya estan bien (hijos gemelos) nomas...pues
que esluvieran bien mas que nada estuvieran bien de salud nada
més.. {PF721CC)

...pus que va a estar bien que no liene ningin
problema. . (PF1018CC)
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... No se nada no se como va a salir a o mejor el liempo va a decir
eso verdad que no va a salir porque orifa viene unc y o ve verdad y
esta bien o ve Hleno de aparatos quien sabe verdad pero ya con los
afios se van a ver progresos verdad...el doctor orita me dice que ya
no quiere entrar el oxigeno, que antier se empezd a poner malo y
otra sifuacion es el ventilador que es muy peligroso que esté
pasando tanto oxigeno al cerebro, el aire y todo eso, entonces que fo
mejor serla morirse ya porque con tanta medicina, con tanta...porque
dice ef doctor ha aguantado que han estado {otros nifios) asi como
el mio y digo ay Diosito hora si que dame mas fuerza tanto tiempo
todos fos nifios que han nacido como él lodos se han muerto digo
ay Dios por qué el mio, por qué tanto tiempo y uno dice por qué esto,
por qué lo olro si este ya se murié el otro también por qué nacio tan
chiguita pes6 800 gramos y ahora ya pesa 1kilo 630 y luego veo un
nifio igual gracias a Dios ya paso por todo esto verdad? pero quien
sabe hay que esperar porque si si esta dificil estar aqui...(MF619CC}
...(saber)si ya no corre, este, algin riesgo con sl tiempo, lo que
nosotros tuviéramos que evitar que estuviera ya completamente
sanito sin dificultad ni nada.. _saber como orita lo delicado que esta,
si se estan desarrolfando bien sus pufmones.. (PF1418CC)

Al anticipar 1a muerte del hijo para la madre y padre prevalecen el miedo, |la
angustia y ia incertidumbre al estar a la espera de algo definitivo. En el sentido
de mejor comprension de to que sucede psicoldgicamente en los padres se trae
una reflexion bajo la oOptica clasica de psicoanalisis freudiano respecto a las
diferencias entre el bebé real y el imaginado, cuando una pareja decide tener
un hijo, le esta asignando un lugar en la cultura, particularmente si dentro de
ese contexto cultural el hecho de tener un hijo es un valor en si mismo. Este
bebé sera concebido como el que todo lo puede, el que todo lo es, asi se juega
el narcisismo parental para este hijo. El hijo que completa y proionga. Esto
representa fa estructura narcisista fundamental para la constitucidon de un
psiquismo armonico segun Freud. Sin embargo siempre tiene cabida una
desilusion presente aun en los nacimientos de bebés normales. Los padres
deben hacer un viraje para que el nifio coincida con ese proyecto y pueda
sostenerse como ideal. En los casos de hospitalizaciones prolongadas, como

sucede en el caso de la realidad social del presente estudio con internamientos
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que oscila entre 1 y 5 meses desde el nacimiento, cuesta mucho mas esfuerzo

acomodar las piezas, es factible encontrar padres que pregunten, por ejemplo,

si sus hijos prematuros dejaran alguna vez de serlo” °'

4.2 Afrontando el internamiento del hijo.

Los padres vivencian sufrimiento por el internamiento y de manera personal
recurren a diferentes formas de enfrentar y resolver la situacién, asi, se destaca
por los entrevistados que en lo personal hay cambios, se recurre a

explicaciones religiosas y a la fe y en algunos se fortalece la relacion de pareja:

...Sienfo que es en el aspecto refigioso, yo digo por algo o sea con
un fin llegé la nifla a mi vida después de lanto tiempo y creo que
para mi marido también, yo pienso que fue una decisién dura
efortunadamente a la nifia ya la dieron de alta pero fue una decisién
muy grande en el aspecto de que igual como pudo haberse ido asi
como se quedd, no deja de tener una reaccion pues muy fuerte para
mi y para mi marido o sea yo siento que por algo pasd
definitivamente ¢ indudablemente y solo como le dije & mi marido
hay que ponemos al alta y hay que ver en que estamos mal pues
que podemos corregir no cambiar porque la gente (pausa) no como
mi marido, 0 yo como madre o yo vamos, Como paersona pues yo
prenso este que no se deja de senlir la angustia hay que tratar de
cambiar algunos aspectos de nuestra vida no? nosotros lo tomamos
asi...tenemos que madurar yo maduro como pareja 0 sea mi marido
y yo enfonces es una aprendizaje definitivamente si...(MF236CC)

...toda mi vida me la he pasado en la calle y con mi familia casi no
convivia y hasta orita estoy conviviendo y ahora que flegaron mis
dos niftos (el nacimiente gemelar) ya nada mas esfar en la casa
estar ahi con mi esposa cuidandola para saber que necesita y ahf

estoy con ella y por esc mi vida esta transformada ya .. (PFT21CC)

En contraparte, para el caso de las familias uniparentales en donde la madre
se hace cargo del hijo, la situacion significa vivenciar el intemamiento sin

apoyo del padre del hijo:
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...siempre sola he salido adefante o sea que como dice la psicdloga
siempre yo con la frenfe en ailo, aunque yo a veces 0 sea que ya no
puedo ¥ yo sola 0 sea que, perc por mis nifios fo hago yo sola puedo
y asf lo he hecho...(MF422Cl)

...me dejé embarazada, se fue dicen (los familiares} que no se
esperd este ni nada... entonces eso es lo que yo siento de que yo
sall (del hospital) y no vino por mi, sus papas nc me quleren dicen
que como no me fui para allé, pues tengo la cesdrea y tengo mas
confianza con mi mamé y no se a lo mejor se enoj6, ni siquiera ha
vanido a ver af bebe ni nada y yo me siento mal porque digo, pues
iba venir a recogerme pero pues no, pero a mi me hubiera gustado
estar mas con él...(MF319CC)

.Sy madre soiftera yo me embaracé y por eso soy madre soltera
mis padres no me apoyan ellos no, con nada yo sola con ella
(hija).. (MF920C})

En ofro sentido, la familia de los padres se aboca a conformar apoyo de

diversas maneras, el cual es reconocido por los entrevistados:

...lodos (familiares) nos echan la mano pues al pasito y todos nos
apoyan nunca nos han dejado solos y sl, sf nos echan la
mano...(PF2023CC)

...aorta quien me acompafia es mi madre y mi hermana é! nomas
esla al pendiente.. (PF1836CC)

... bueno pues el apoyo siempre lo he lenido por parte de mi familia
de fa familia de mi esposa y todos ahf con el apoyo, decimos, es fo
que importa, no es de que diga uno presionado se ha logrado todo
lo gque se le da de tralamiento, fo que nos dicen los doclores
...(PF1933CC)

... pues yo le hablo bonilo para que le eche ganas aunque pues no
eslé su papd aqul y pues mi familia ha venido a verio (al
hijo) .. {(MF1723CC)

La cuestion financiera, equipara la preocupacion por ios gastos con el
sufrimiento, mueve a que se busquen las formas de resolverio y en ofras

ocasiones no se cuenta con medios para solventarlo:
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...algunos medicamentos, a veces que no lengo dinero y pues tengo
que fraerios los que orita me estan pidiendo cada tercer dia como
que si se me hace dificil todo, bombitas (nebulizador} y una cuesta
190 {pesos} y cada tercer dia se la cambian y digo no como le voy a
hacer yo asl?... es mucho gasto (venir desde Malehuala) y por eso
me fengo que quedar aquf y cuando puedo alla algunos dias y me
vengo porque tengo estar aqul con la nifia y saber que
pasa...(MF518CC}

...la mera verdad pus uno también le echa todas fas ganas que sea
pa sacarfos adelante y con lo que sea, sea dinero que sea lo que
sea los nifios tienen que salir adelante y pus ni modo de dejarfos ahl
pus son sus hijos y pus yo la mera verdad no pus yo espero que
salga pronto por que la mera verdad a lo mejor pus nos cobran
mucho... el dinero uno no tiene no tiene la posibifidad del dinero pero
uno ya va viendo como va saliendo y va sacando el dinero... yo orita
en el tiempo que estuve aqui me estoy moviendo o sea pa ameglar el
seguro popular, le decfa yo el seguro popular y la mera verdad
cuanto tiempo tiene ya aquf y entonces pus me hubieran cobrao y
pues no...si como fue prematuro el nifio si los cubre...(PF121CC)
..orita ya perdl el trabajo, porque de prmero me vine, y luego les
avisé a mis patrones y pus ellos sabian que iba a andar acé porque
pus mi esposa como se acababa de aliviar, ya me vine pa andar aca
con la nifia al pendiente de lo que ella necesitara, y yo ya me
despedifa de elia yo estos dias fui a ver si buscaba otro trabajo...esta
semana consegul 1000 pesos para venir, compre los medicamentos
y ya van como 10,000 pesos...(PF121CC)

...{preccupada) que me cobraran verdad una cantidad que no tuviera
porque pues i es para un hijo si pues saca de donde sea o pide
prestado no importa que diga no me quiero endrogar como quiera ef
dinero se queda pero pues orita no (tengo).. (MF1533CC)

Las situaciones de internamiento en la UN o de cualquier tipo conllevan costos
emocionales, familiares®®*® y econémicos; al respecto se afirma que las
familias mexicanas invierten un promedio de 50% del ingreso econdmico
familiar, en situaciones de atencién a los problemas de salud y ello es un factor
de empobrecimiento social. En estudio cualitativo en México, realizado en un

hospital de segundo nivel, donde se buscé identificar la participacién de los
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padres en el cuidado del neonato prematuro en la UN, los profesionales
involucrados en el cuidado neonatal ubicaron que el internamiento de un
neonato prematuro era causa de una alta inversion econémica por parte de las
familias en esta situacion'®. En ese sentido, la Asociacién Americana de
Pediatria (APA), recomienda la participacion de los padres de recién nacidos
internados en la UN, por las ventajas clinicas, emocionales, familiares y
ademas por la reduccidn de los gastos de internamiento, que normalmente son

altos™.

A partir de resultados de estudios, de las recomendaciones de la APA, se han
realizado iniciativas de participacién de los padres en la UN, de esta manera en
el informe de una iniciativa de implementacién de programa abocado a la UN,
cuya filosofia se centra en el desarrollo del neonato, que se llevd acabo en
Estados Unidos, refiere que se requiere trabajo de grupo, establecer y
desarrollar estandares de cuidado y un programa estandarizadc para el
desarrollo individual del recién nacido y cuidado centrado en la familia; entre
sus ventajas se muestran los logros neuroconductuales del recién nacido, la
reduccion de costos de este tipo de cuidado que se sabe es elevado y

constituye una carga preocupante para los padres.'*%°

En el contexto de! soporte psicoldgico al desarrollo de nifios pretérmino
menores de 1,500 g y su seguimiento longitudinal, en Brasil en 1998, se realizé
un estudio cualitativo para conocer la perspectiva de las madres respecto al
intermamiento de sus hijos prematuros, entre otros y similarmente al presente
estudio, se destaca la categoria tematica problemas personales de fa madre, la
cuai entre ofras cosas se manifestaban por problemas financieros y su relacion
con el internamiento. ®° Del mismo modo en un estudio cualitativo basado en
teoria fundamentada en los datos, fue posible aprehender el significade de
cuidar la familia en la visién del equipo de enfermeria, incluyendo a ta familia en
el cuidado, en este sentido el profesional reconoce que asi humaniza la
asistencia que implica conocer las caracteristicas de las familias y su sentir, e

identifican que las familias con neonatos de riesgo internados en la UN
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provienen de familias con baja condicién financiera e incluso participan en la

compra de aparatos para el cuidado. *'
4.3 Siendo excluido del cuidado del hijo hospitalizado.

Los padres son limitados en la convivencia, contacto fisico y la propia
participacion del cuidado del hijo, vivencian barreras de comunicacion y de
participacion; en cierto modo se aprecia un distingo por género para los
padres, en cuanto éstos lo perciben por parte del equipo de salud de la UN,
como ellos al percibirse a si mismos como poco importantes y como vehiculo

de infecciones y a la madre como la parte central del cuidado del hijo enfermo:

...no, no nada mas por fuera..no me dejan (entrar a UN)...no pus
que no se sienfte igual veria de lejos Gque de cerca...pus sabe quisiera
cargaria pero mejor que sea asi serd para que se alivie pronto, sofo
entra su mama, a lo mejor yo no fengo que hacer ahl pues elfa es
mas impoitante para cuidaria pus por eso verda porque ella es la
mama...mi esposa es la que enira orita es la que entra un rato y me
platica a mi... (no dejan enlrar a los papa) por eso por la fimpieza
que ellos necesitan..a lo mejor es porque fas mefen en las
encubadoras por eso no nos dejan entrar a lo mejor porgue a veces
uno trae gripa o no se, se le complica...(PF1018CC)

...no me dejan enlrar...pues quisiera tocarlo quisiera saber su piel su
ofor de lo que es y hasta orita no fo he agarrado...(he pedido que me
den oportunidad) pero no no me dan oportunidad...no pues no me
dicen nada si no es de que orita no se puede que sofo lo vea desde
la venlana las que eniran son las mamas...que ya no comre fiego
Gue ya pas¢ la parte mala del peligro...pues no orita no lo he visto
mas porque asi como los doctores me fo estan diciendo de que éf
también esta luchando...(PF1418CC)

{ entrar a UN)no la que entra es mi esposa...nada mas llego a que
me den informes y ya...( siente) feo porque no lo veo de cerca, no
veo como esta bien...(PF2023CC)

...yo entro nomas por el espejo a mi no me dejan pasar a verfa a la
nifia...o sea yo no entro la veo nomds por la ventana, mi esposa si

entra a darfe pecho yo no puedo estar con elfa no nomds enfro un
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ratito...mi esposa me dice como ftiene sus manitas llenas de vellitos
y todo y pus ya me platica y yo ya me la irmagino como si yo ya la
estuviera viendo ya asl es como ya me tranquilizo...dicen que si
dejan entrar a un hombre a lo mejor los demdés van a querer enlrar
todos y también por eso mismo yo dife pues aqul con verfa aqul, ya
si no me dejan entrar pues ni modo porque ni modo de meterme a
fuerzas...y a lo mejor no fafta que uno lraiga una infeccién o una
enfermedad y tos, a lo mejor se contagia a lo mejor fovia mas y
pues eflas se lavan ahi y todo las manos las enfermeras las
ensefian a lavarse las manos a lo mejor a uno también lo enseflan
pero no es lo mismo, no se la mera verdad no se por que no nos
dejan entrar a lo mejor porque, como le digo es que fuego después
los demés van a decir que no que no mas porque a ellos, y no pues
mejor no..PF121CC}

..no nomas aqul de afuera por decir aqul de afuera por la
ventanitia.. (PF721CC)

...de hecho pues yo no soy doctor y ustedes (equipo) son los que
trenen toda Ja posibilidad yo lo tnico que puedb hacer asl pues que
yo les pueda ayudar pues es apayando a los doctores informandome
yo que es lo que tiene o que le pasa... (PF834CC)

...no para adentro(UN) no (pasa)- no se (la causa}... pues nada mas
la mama... a veces se sienfe mal y a veces bien porque pues al
estar uno pues ahi esta al pendiente.. (esposa} me dijo que lo vio
bien nada mas porque liene los aparatos en el piecilo y la
mano...(PF920iC}

... pues nada mas lo mira uno verdad, (solicité permiso de entrar a la
UN}...me dijo que no..yo creo que no dejan entrar a los papas a
verlos yo creo para prevenirfos de alguna infeccién y nomdas a las

mamas y pues nosolros (los papas) nomas por el cristal...(P1228Ci}

La participacion de las madres se limita también aunque de manera
diferenciada de los padres, en los casos donde la situacion clinica de los nifios
es mas grave, sin embargo, cuando ya la condicién mejora y el equipo de salud
permite la entrada a la UN, ese permiso se basa en que eilas pueden de
alguna manera participar cuando son capaces de producir leche, amamantar al

bebé o hacer entrega de la misma y aun asi se limita su entrada:
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... 88 que a lo mejor pues uno (papd) a lo mejor no tiene que hacer,
tiene que ver la mamd mas porque pus ella le da el pecho alfl...
...{PF121CC)

... 0 sea que haga de cuenta si comia pero bien poquito y al principio
como que no mamaba muy bien y pues la primera vez
no...(MF319CC)

siempre me dejan pasar a veria y siempre estoy ahf viéndola por
fuera o a veces me dicen péasale para que la veas... no todavia no
(participa) porque fodavia no doy leche.. (MF519CC)

...me dicen vamos a Mfevar a la niffa a que la choguen porque fue
prematura, la sacan e/ viemes por la noche pasé el sabado, el
sabado en la noche o sea yo hasta el domingo en la mafiana yo le
preguntaba a una enfermera a la doctora y nadie me daba razén...el
domingo me dejaron verla hasta las 2 de la tarde y pues de lgjos
porque no pude focaria, bueno lejos a un fado de Ja incubadora
porque pues posteriormente tenia que ver a fravés del cristal o sea ni
cerca de la incubadora... yo lo vefa asl, por qué hacen esto 0 sea yo
no esfoy de acuerdo es ofensivo...pero yo pienso que los que saben
son ellos, y no van a hacer algo que dafle a la bebé...yo lo vi como
un obstaculo... yo estoy participando yo mas que nada yo si
considero que yo se fos dejo fodo uno como madre por ejemplo
horita que estan aqul siento que estoy participando en cumplir en
que mi obligacién como madre para ver salir un hijjo adelante...
{MF1636CC)

...esfe en estar trayendo la leche materna de uno por que pues esa
leche pues a ellos les hace muy mucho mejor considero que es en lo
que he aportado... (MF1636CC).

...de hecho No ahorita no me han dicho nada, si me dijeron
gue iba a venir a dejar leche pero pues no, y no es io mismo
que yo sela de a que se Ja deje...(MF1818CC)

...8i (enfro a UN) 5 minutos...muy poquito pero pues uno piensa que
hay mas nifilos mas malitos que el mio y no nos dejan estar mucho o
sea uno quisiera mas liempo verdad estar ahf y verios
verdad...ahora si estamos platicando ahi con é1 .. .(MF619CC)

...ples no se, a lo mejor que no me dejen entrar a verio porque yo
quisiara entrar 0 estar con éi, para cargarlo 0 no se porgue pues si
no me dejan pues yo me sentirfa mas mal porque pues yo quisiera
estar con é/ yo debo estar con él...(MF1723CC)
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Algunas veces la madres sienten que alteran la dinamica de la UN, se

manifiesta en los testimonios:

...atinque me doliera, este pues tenia que aceptarfo porque asl tenia
que ser yo no podfa estar ahf con efla ademéas no hubiera soportado
que la canalizara que 0 sea que las enfermeras hicieran su trabajo o
los doctores, entonces yo pienso que estando ahi no, ni los dejamos
ni les damos liberfad a que eflos se desplacen dentro de su
drea...(MF236CC)

Cabe destacar como en la accién / interaccién que se da dia a dia entre madre-
padre experimentando un caracter particular de comunicacion acerca de las
caracteristicas fisicas y clinicas del hijo, la madre transmite la informacién al
padre sobre el hijo. Sin embargo, los padres consideran que lo mas significativo
para ellos es que la madre le comunique detalladamente al nifo, esto ayuda en
el padre a que promueva sentimientos de confianza, acercamiento y se

involucre como padre con el nifio.

Por otra parte, los padres tratan de establecer algun tipo de participacién, de tal
manera que [os varones permanecen cerca en el hospital para recibir las
informaciones médicas y reciben ias informaciones que las esposas pasan

para ellos:

...mi esposa me dice como tiene sus manilas llenas de vellitos y yo me la
imagino como Si yo ya la esluviera viendo y ya me lranquilizo mas...mi
esposa me platica: "ella a veces llora, su boquita la movia, si tiene hambre
buscaba y se movia”... pues es un rato de visita y yo no le doy vuelfa al
asunto (de que no lo dejen entrar) mi esposa después sube a darle de
comer ia ve y elfa me platica... (PF121CC)

...mi esposa es la que entra crita, es la que entra un rato y me platica a
mi.. (PF1018CC)

También se enfrentan a la falta de comunicacion, ya que el complejo lenguaje

medico crea un abismo entre ellos y el equipo de salud. Resulta inaceptable
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que la primera informacién respecto a la condicién de su recién nacido sea

entregada de manera tardia por el equipo de salud neonatal.

En la visiébn de las madres y padres, estos manifiestan su derecho de ser

informados por el personal que atiende a su hijo.

...(pariicipa)...al venir, preguntar, estar al tanto con elfa venir a veria,
preguntar como estéa...(PF1018CC)

...qQuiero que me digan como estd, como va reaccionando pues a
veces estarfa bien este de que si él ya ha mejorado a como lo
trajimos ya que a veces viene mi esposo y que, que nolicias dejo (ef
médico) este, como va evolucionando este pues S en su
enfermedad.. (MF1533CC)

...le preguntamos (al médico} y ya nos dan un diagndstico de cémo
va evolucionando el nific, saber de los medicamentos de la inyeccién
da todo eso...lo que cualquier padre ya que le den un diagndstico
bien y poder lievarselo a su casa...(PF193%CC)

...pues que esta bien da fodo, siie hizo bien todo lo que le hicieron
verdad ahora sique no va a salir malo de nada pero como ef doctor
dica o bueno como la doclora dice tenga confianza y debe estar
congiente de todo lo que le estén haciendo usted este conciente de
todo lo que le esta pasando por que tambign usted estd al fanto
verdad y dicen por que eslo Jlo ofro  para saber como
astan...(MF618CC)

...pues nomas que esta delicado y pues por 6eso quiero platicar para
gue ma dijera exactamente lo que fiene y que me diga cuanto lempo
mas durar asf.. (MF1723CC)

El acercamiento al hijo continta entorpeciéndose dada las condiciones clinicas
del hijo, la gravedad o situacién de salud del nifio, su respuesta es variable
frente a los estimulos de sus padres, |0 que crea la sensacién de no ser
correspondido y genera en ias madres sentimientos de tristeza, especiaimente
durante los primeros dias de vida, sin embargo, algunos de los padres refieren
que sienten que el nifio les corresponde a estimuios a través de los

movimientos y muecas de agrado por los primeros acercamientos con el hijo o
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bien sienten que aun a traves del cristal se crea una comunicacion entre padre-

madre-hijo.

yo quisiera al menos que sentirle sus manitas platicar con ella pero
pues afuera de una ventana pues no se& puede por que no es
comunicacidn mucha..nada mas se me queda viendo y yo me
comunico con ella nada mas por la mente y le digo lo que ella siente
lo siento yo y yo quiero acariciaria tocarla que me vaya conociendo
mas la forma que soy que soy su papd...(PF834CC)

El padre es el que testimonia, en refacidon a la madre, la existencia del hijo,
ellos aprenden a amar a través de otro al conocer a través de los relatos de la
madre las caracteristicas fisicas del hijo a pesar de que no tienen un contacto

fisico con él.

La funcién del varén cobra relevancia en el establecimiento de la comunicacion
con el equipo de salud, en el momento de pedir y recibir informacién y a su vez

pasarla a la madre del hijo:

...quiero que me digan como estd como va reaccionando pues a
veces estaria bien(saber) este de que si el ya ha mejoradoc a como fo
irajimos ya que a veces viene mi esposo {para saber) y que nolicias
dejofel médico) este como va evolucionando este pues si en su
enfermedad.. .(MF1533CC)

Las madres aun sacudidas por la experiencia del parto y acomodandose a las
condiciones de internacion para ellas y 10s recién nacidos, esperan contar con
la compafila y el sostén de su esposo para conocer la informacién respecto de
la salud del bebé y su evolucion. inicial y subsiguiente. Las preguntas que
tienen para hacer encierran en realidad a esos otros interrogantes como son:
“imi hijo va a vivir?”, “si vive, ¢c6mo va a quedar?”.*® Durante el internamiento
se establecen canales de comunicacion entre madre y padre al enfrentar las
barreras mas importantes para la interaccion y contacto con el hijo, fue posible

identificar una comunicacion entre padres para conllevar y permitir el
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conocimiento y cuidado del hijo y su busqueda del establecimiento del vincuio
afectivo.?®. En la primera semana de vida, 30% de las madres refiere estar
incapacitada para tomar contacto inmediato con su bebé posterior al parto, sea
por la prematurez y labilidad de éste o por sus propias condiciones de salud.
Ello hace imposible el apego, inicio de la vinculacion afectiva real madre-hijo y
dificulta las visitas posteriores, el 18% de las madres no logra ver ni tocar a su

bebé antes del tercer dfa de vida. >’

Enfrentar esta crisis implica necesariamente un cambio en la organizacidén del
trabajo de la UN, en Europa y Norteamérica, desde hace algunas décadas, se
ha incorporado al trabajo diario el apoyo psicolégico profesional obligatorio con
otros profesionales que apoyan tales como psiquiatras y psicologos a las
unidades de cuidado intensivo neonatal, tanto para padres como para el
personal de salud, con la finalidad de trabajar con el estrés de estos sujetos del

cuidado neonatal.*’%

En una investigacion de abordaje cualitativo, realizado en 2004 en México, se
estudio la participacion de los padres en la UN en el cuidado del hijo prematuro,
se colocd gue la participacion paterna es importante, el padre se muestra con
capacidad de asumir también comportamientos maternales por su capacidad
de identificarse con el bebé, y asi mismo se considera que al padre se le ubica
socialmente como detentor dei poder, tomador de decisiones y apoyador de la

esposa e hijo .**

Lo cual se constata a través de los testimonios anteriores de los varones

participantes en el estudio y se refuerza por la mujer:

..y yo fe dije sabes que pues lu papel es lrabajar para los
medicamentos que se requleran verdad enfonces cada quien en su
voz...(MF422Ci)

En un estudio exploratorio-descriptivo, con abordaje cualitativo, trata de la
relaciéon padre-nifio en la hospitalizacion infantil. Los datos colectados, por
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medio de enfrevista semiestructurada y diario de campo, en la Unidad
Pediatrica de un hospital de Porto Alegre en el periodo entre diciembre de 2002
y abnl 2003 permitié analizar las experiencias y sentimientos del padre que
cuida a su hijo en el hospital. Ese padre se siente desconsiderado por el
personal de enfermerfa, admirado o mal visto por las madres de otros nifios,
por tratarse de un hombre, pero que acomparna al nific hospitalizado porque: ya

i0 cuida en casa; considera importante su presencia para recuperarlo.”

Los padres conviven y enfrentan constantemente las barreras que impiden la
participacién paterna en el cuidado del hijo y al mismo tiempo aprenden a vivir
en o] espacio de intemamiento del hijo, por otra parte la situacién familiar
también limita esa participacién en el cuidado del hijo:

...{(para venir)...a mis nifios dejarios encargados y orita esté mala mi

nifla y amriesgaria por venir aca...(MF4)

Al respecto, se cita en el estudio mexicano de participacién del cuidado dei hijo
prematuro, que e! equipo de salud de la UN reconoce que la responsabilidad de
cuidar de los otros hijos es un obstaculo para la participacién de los padres,
sobretodo si implica dejarlos solos. '

Por otro lado también los padres son capaces de especificar como podria

mejorarse la participacion:

... yo digo que de poner asf como que un albergue aunque sea
chiquito por que hay muchas personas gue no son de aqul vienen de
lefos asl de ranchitos y viene y que estan y se quedan aqul y que a
veces no traen ni que comer ni nada y por estar agul con sus hijos y
aqul estadn siempre es lo que yo podra poner o lo que
necesitaria.. (MF519CC)

Lo cual puede lograrse si son apoyados para satisfacer sus necesidades y que

de alguna manera contribuyen al cuidado humanizado, '* 8-
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4.4 Descubriéndose sin competencias de cuidado para el hijo enfermo

La vivencia de observar al hijo internado siendo sujeto de cuidado
tecnologizado, con tratamientos farmacolégicos incomprensibles, ubicarlo en
un ambito complejo como es la UN, conlleva a los padres a sentirse sin la
capacidad necesaria para prodigar el cuidado basico que vislumbran deben

recibir:

...pues es que yo no se pada de bebés verdad? entonces pues si me
gustarla que me dijjeran como bafiarlo, como cuidario, pues qué
darle de comer, eso si ya lo hice y pues nada m&as eso, 0 qgue
cuando llora 0 que tenga asl algo (qué hacer) porgue ya lo he
cargado, es que como que estan asi muy pequefiites... (MF313Cl).
...tener cuidado al darle el biberdn,,,tener cuidado con ella a fo mejor
mds adelante se enferma...(PF121CC)

...mas que nada como para ol cuidado de los bebés, que cuidados
se necesitarfa para elflos, en cambiarlos, vestinos, baflarios, en
todo...(PF721CC)

La participacidn de los padres, sobretodo de la madre en el rol social de
cuidadora principal, ha sido estudiado y refendo en la literatura sobre cuidado
neonatal, al respecto en un estudio sobre la participacién especificamente de la
madre, de abordaje cualitativo, se le refiere en un proceso que va desde estar
alejada a ser participe y en el cual una de las consideraciones es que también
pasa de un papel pasivo a uno activo, cuyo foco se transforma de estar
centrado en o que acontece en la UN, a estar centrado en el cuidado del hijo,
para lo cual inicialmente carece de competencias de cuidado y por lo cual
puede llegar a ver a las enfermeras dotadas de habilidades técnicas muy
especializadas, como nivales en el cuidado del hijo, por lo cual se aprehendié
en los significados a partir de las entrevistas de las madres que ademas de
sentirse sin la competencia técnica del cuidado de su propio hijo, ellas
requieren que esto sea considerado por el equipo de enfermeria y reciban las
orientaciones necesarias.®* Complementariamente, el equipo reconoce que

ambos padres deben se entrenados en el cuidado basico y alguno especifico
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de sus hijos enfermos e internados en la UN, para poder realizarlos en el

hogar.'* %>
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apoyo de la red familiar, vivencian cambios interiores y necesidades de nuevos

aprendizajes, y donde es imprescindible una adaptacion.

integrando a la madre en el cuidado y apoyo sensorial de su hijo, al ofrecer
mayores oportunidades de contacto fisico madre-hijo, se fortalecen los vinculos
afectivos. Si se fundamenta lo anterior en una filosofia de cuidado centrado en
la familia y de cuidado individualizado centrado en el desarrollo del recién
nacido, que implica algunas estrategias, como el apoyo motor orientado a
facilitar la integracién neurosensorial del bebé (reduccién de la luz y los ruidos,
el respeto del horario de suefio, correccibn de la postura, empleo de
mecanismos de contencidn pasiva, etc.), la madre, y en este estudio se
considera también al padre, podria convertirse en una valiosa herramienta
terapéutica. Es fundamental, sin embargo, sensibilizar primero al equipo de

salud respecto de estas nuevas tendencias terapéuticas. 47 >* %

Esta situacion lleva a considerar los sentimientos que denotan su sufrimiento,
tales como tristeza, angustia, culpa, en las fases del duelo anticipado, pero que
aun tocando su subjetividad no mueve a los padres en la busqueda de
soluciones mas pertinentes para el cuidado, todo ello permeado por la falta de
conocimiento y de competencias para realizarlo adecuadamente, asl lo asumen
y ello nos remite a que sea considerada la participacion paterna activa, en un
proceso de transformacion de la asistencia neonatal que deje atrds lo
tradicional basada en la separacion y apropiacion de! cuerpo bioldgico dei
neonato enfermo y la toma de decisiones de manera unilateral, en detrimento

de la inclusion de los padres en su rol natural.

Por ofra parte, cabe recomendar que se tomen en consideracion ofras
iniciativas que proponen que es posible contribuir a mejorar el mundo afectivo
de estos padres mediante la estrategia de comunicacién enriqueciendo las
instancias de dialogo al adaptar el contenido y la forma del lenguaje de acuerdo
a la etapa afectiva en que se encuentran la madre y el padre. Es recomendable
anticipar la muerte solo si ésta es inminente, ya que cuando el bebé sobrevive,
el juicio del equipo al respecto permanece vigente en Jos padres por mucho
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El proceso de nacimiento de recién nacidos de riesgo y su intemamiento
hospitalario repercuten en cambios en {a dinamica familiar, permeadas por
sufrimiento y modos distintos de afrontarlo, asi como la participacién de la
madre y padre en el cuidado del hijo hospitalizado. De acuerdo a ello, se
recomienda para la asistencia en unidades neonatales la filosofia del cuidado
individualizado centrado en el desarrollo del neonato que implica el enfoque de
cuidado centrado en la familia y la humanizacién del cuidado, cuyas ventajas
estan ampliamente documentadas en la literatura, sin embargo, las
transformaciones en la practica asistencial neonatal en Meéxico, no ha

avanzado al mismo ritmo de la produccién de conocimiento correspondiente.

Interesados en esta situacion, se trazdé un camino aun no recorrido por la
tradicidn de investigacion sobre asistencia neonatal en México que se centra
principaimente en metodologia positivistas y de esta manera bajo el abordaje
cualitativo, se procuré comprender los significados para la madre/padre que
vivencian la situacién de hospitalizacién de su hijo recién nacido en la unidad

neonatal y su participacién en el cuidado del mismo.

Se aprehendid que la participacién es sumamente escasa, con poco
reconocimiento consciente por parte de los padres de éstos nifios, por lo cual
se denota mas hacia el proceso de sufrimiento, 0 cual no deja de ser
importante en un proceso humanizado de cuidado, sin embargo, estos mismos
padres perciben el proceso de limitacion de su participaciéon como normalizado,
lo ven como parte cotidiana de lo que acontece en la unidad neonatal, lo que
conlleva a que se les conciba como sujetos que se asumen por debajo de la
jerarquia hospitalaria y adaptandose a las reglas de una manera no
empoderada y sin concebirse a si mismos como sujetos con posibilidades de
emancipacion y participacion activa en el cuidado y decisiones concernientes a

sus hijos internados.
Los padres desempefian un papel importante durante el intemamiento del hijo,

se enfrentan a diferentes situaciones emocionales, sociales, econdémicas,
familiares, en donde re-descubren sus roles parentales, la importancia del
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tiempo. Asl se explica el constante temor a la muerte y la elaboracién de un
duelo anticipado, vale decir, antes que el bebé fallezca. Se ayudaria mas a las
madres y padres escuchandolos activamente y respondiendo a sus

necesidades.

A diferencia de lo que acontece en la practica actual con el enfoque tradicionai
existente hasta la fecha basado en visitas y horarios restringidos y con escasa
participacion de los padres, un equipo de salud privilegié la salud mental de ias
madres, esa labor desarrollada en esta unidad representa un esfuerzo humano
y profesionai que refleja la esperanza por mejorar en un futuro la deteriorada

realidad afectiva de las madres de nifios prematuros. ¥

Por otra parte, estamos asistiendo a la posibilidad de cambio de paradigmas de
cuidado, del biotecnol6gico, centrado en el cuerpo biolégico del nifio, hacia el
cuidado humanizado con la inclusion de los sujetos que se implican en el
cuidado neonatal en los sistemas de salud y hacia la redefinicion de las
funciones de los profesionales de salud, con la consecuente adopcion de una
vision de formacion de recursos humanos en salud integral y el ejercicio
profesional centrado en la humanizacion del cuidado de una manera
organizada y sistematica, con la participacion de los sujetos, considerando
conceptos como calidad de vida, empoderamiento, emancipacion, ciudadania,

derechos humanos y la ética y ausencia de riesgo en esa asistencia neonatal.
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FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI

ANEXQO No. 1

Significado para los padres de la hospitalizacién del hijo en la unidad

neonatal

Guia de entrevista

I. Caracteristicas de los padres

1. Identificacién. Iniciales Padre/madre Edad Padre/madre
2. Datos socioeconémicos. Escolaridad Padre/madre
Qcupacién.
Padre/madre
Salario mensual. Padrefmadre,
3. Datos Obstétricos. Edad de la madre Gesta Para Aborto
Cesdarea Obitos Problemas durante el
embarazo

PREGUNTA DETONADORA
.Co6mo es ser padre/madre de un bebé intermado en ia unidad neonatal y cémo

es su participacion en el cuidado?

Preguntas complementarias

1. (Come afecta a [a familia el que su hijo se encuentre internado en af
UN?

2. ¢Que necesita saber o recibir de orientacion sobre su hijo internado en
la UN?

3. ¢Cuales son las dificultades y los obstaculos que has tenido con la

hospitalizacion de su hijo enla UN ? ; Y que propone para superarlos?
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FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI

ANEXO 2

SIMBOLOGIA PARA EL GENOGRAMA
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FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE SAN LUIS POTOSI

ANEXO 3
TERMINO DE CONSENTIMIENTO POSTINFORMACION DE LOS PADRES

Nombre de la investigacion:

“SIGNIFICADO PARA LAS MADRES/PADRES AL TENER UN HIJO EN LA UNIDAD
NEQONATAL”

Investigador responsable: Lic. Enf. Adela Isabel Martinez Trujillo

informaciones dadas a los padres sobre la investigacion:

En esta investigacion pretendemos comprender la experiericia de los padres
con hijo (s) internado (s) en la Unidad Neonatal en el Hospital Materno Infantil.
A través de la conversacion sobre mmotivo por el cual su hijo fue ingresado a la
UN, el tiempo que lleva, como se siente, como ha afectado a la famiiia, las
dificultades y los obstacufos que has tenido con la hospitalizaciéon de su hijo en
la UN y que propone para superarlos y como participacion en el cuidado.

Con la investigacion esperamos evaluar 1a posibilidad de generar informacién
que coadyuve en la asistencia en la Unidad Neonatal y promover su aportacién

como padre/madre en e cuidado.

Para ello, le invitamos a participar de este estudio, asumimos el compromiso de
mantener sigito en cuanto a su identidad y garantizamos que tendra total

libertad de desistir de participar en el desarrollo de la investigacion. Solicitamos
también, su permiso para grabar la entrevista y para la posterior publicacion de
los resultados de la investigacion al mismo tiempo le informo que la informacién

que se recabe en de total confidencialidad vy discrecion.

INVESTIGADOR RESPONSABLE
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Yo,

AUTORIZACION DE LA MADRE/PADRE

Registro No.

Abajo firmado, habiendo recibido las informaciones acerca de la investigacion, vy
consciente de mis derechos abajo relacionados, concuerdo en participar:

1.

Con la garantia de recibir la respuesta a cualquier pregunta o
esclarecimiento de dudas acerca de los procedimientos, riesgos, beneficios
y otros relacionados a la investigacion a la que seré sometido.

La libertad de retirar mi consentimiento en cualquier momento y dejar de
participar en el estudio, sin que eso traiga perjuicio para la continuacion de
la asistencia médica y de enfermeria de mi hijo hospitalizado en la unidad
neonatal.

La seguridad de que no seré identificado y que sera mantenido el caracter
confidencial de {a informacion relacionada a mi privacidad.

El compromiso de proporcionarme informacion actualizada durante el
estudio, no obstante, que esta pueda afectar mi voluntad de continuar
participando.

Que si existieran gastos adicicnales, estos seran absorbidos por el
presupuesto de la investigacion.

Tengo consciencia de lo expuesto amriba y deseo participar de la investigacion
que anteriormente me fue descrita y concuerde en que la entrevista sea grabada.

San Luis Potosl, S.L.P., de de 200

FIRMA DEL PARTICIPANTE
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Xlil PERMISO DEL AUTOR PARA COPIAR EL TRABAJO

El autor Adela tsabel Martinez Trujillo concede permiso para reproducir total o
parcialmente y por cualquier medio 1la tesis titulada SIGNIFICADO
ATRIBUIDOS POR LA MADRE - PADRE DE TENER UN HIJO INTERNADO
Y DESU PROPIA PARTICIPACION EN UN HOSPITAL DE SEGUNDO NIVEL
DE ATENCION. SAN LUIS POTOSI. S.L..P. MAXICO para propositos de solo
consulta académica. Sin embargo, quedan reservados los derechos de autor
que confiere la ley, cuando sea cualquier otro motivo diferente al que se

sefiala que conduzca a su reproduccion parcial o total.
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