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RESUMEN

Planteamos como propésito de esta investigacion describir el
significado que tiene el nacimiento de un nifio(a) con malformacion
congénita en las madres, en la Unidad de Alto Riesgo Neonatal
(UARN) del Instituto Autbnomo Hospital Universitario de Los
Andes (IAHULA), afio 2018, como una estrategia para
proporcionar un cuidado integral. Con el fin de dar respuesta a los
objetivos propuestos, nos apoyamos en el paradigma cualitativo,
con el método d la fenomenologia descriptiva de Husserl,
utilizando los pasos propuestos por Giorgi. Los informantes del
estudio fueron 3 madres seleccionados al azar teniendo en cuenta
los criterios de inclusién, siendo abordadas en dos oportunidades.
La recoleccion de la informacion la realizamos mediante una
entrevista en profundidad conformada por 4 preguntas
orientadoras. De las madres obtuvimos los temas centrales:
Experimentar la angustia y el dolor ante lo inesperado; una lluvia
de sentimientos; entre culpa y amor; y estrategias de
afrontamiento ante la hospitalizacion. Los resultados generados
por el estudio pueden contribuir a implementar estrategias que
proporcionen un cuidado integral por parte del personal de
enfermeria que haga posible y afrontamiento de la madre,
establecimiento del rol ante la presencia de una malformacion
congénita en su hijo(a).

Palabras clave: Madres, malformacion congénita, Unidad de Alto
Riesgo Neonatal.

ABSTRACT

We propose as the purpose of this research to describe the
meaning of the birth of a child with congenital malformation in
mothers, in the Neonatal High Risk Unit (UARN) of the Instituto
Auténomo Hospital Universitario de Los Andes (IAHULA), year
2018 , as a strategy to provide comprehensive care. In order to
respond to the proposed objectives, we rely on the qualitative
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paradigm, with the method of Husserl's descriptive phenomenology, using the steps
proposed by Giorgi. The study informants were 3 mothers randomly selected taking into
account the inclusion criteria, being approached twice. The collection of information is
carried out through an in-depth interview consisting of 4 guiding questions. From the
mothers we obtained the central themes: Experiencing anguish and pain in the face of the
unexpected; a shower of feelings; between guilt and love; and coping strategies before
hospitalization. The results generated by the study can contribute to implement strategies
that provide comprehensive care by nursing staff that makes it possible for the mother to
cope, establishing her role in the presence of a congenital malformation in her child.

Keywords: Mothers, congenital malformation, Neonatal High Risk Unit.

INTRODUCCION

La raza humana ha permanecido en el planeta
tierra por medio de los nacimientos de
neonatos vivos que conforman diferentes
generaciones. Es natural que, en la
expectativa que todos tenemos del nacimiento,
los padres esperen un nifio(a) ideal que les
proporcione satisfacciones a lo que seria su
oportunidad de transcender a través del legado
generacional, esperando que esté crezcay se
desarrolle de forma sana, y si es posible, que
se adapte fisica y psicolégicamente a los
estereotipos sociales asociados a la belleza
fisica y al éxito social.

No obstante, en ocasiones este nacimiento no
ocurre bajo las condiciones que Coérdova,
citado por Parra (2014), describe como la vida
sofiada, descrita como “el reino de las
esperanzas, las expectativas y las
aspiraciones” (p. 36), que en este caso se
encuentran inmersas en el ideal de un
nacimiento feliz. Al contrario, sucede que se
rompe drasticamente la representacion de hijo
imaginario, es decir, aquella visualizacion
previa que tiene la madre antes y después del
nacimiento (Solis-Ponton, 2004).

Una de estas situaciones que producen tal
ruptura, es la presencia de anomalias en el
desarrollo morfolégico, estructural, funcional o
molecular, que se presentan al nacer (aunque
pueden manifestarse mas tarde), las cuales
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pueden ser externa o interna, familiar o
esporadica, hereditaria o no, Unica o mdltiples.
Estas son denominadas malformaciones
congénitas, defectos del nacimiento o
trastornos congénitos, y son descritas por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2015), como anomalias estructurales o
funcionales, que se suceden durante la vida
intrauterina, las cuales pueden ser detectadas
durante el embarazo, el parto o en un momento
posterior de la vida (s.p.)

Ahora bien, desde la perspectiva
epidemiolégica  estas patologias han
contribuido al aumento de los indices de morbi-
mortalidad perinatal e infantil. La Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS, 2015)
expresa que representan un problema de salud
publica mencionando que “en cifras
aproximadas, las anomalias congénitas
afectan a uno de cada 33 lactantes y causan
3,2 millones de discapacidades al afio. Se
estima que unos 276,000 bebés mueren dentro
de las 4 semanas de luz cada afo, en todo el
mundo, a partir de anomalias congénitas”
(p.2). Asimismo destaca que alrededor del
94% de las anomalias congénitas graves se
presentan en aquellos paises cuyos ingresos
son bajos y medios, debido al escaso acceso
de las mujeres a una adecuada alimentacion,
exposicion excesiva a agentes o factores como
la infeccion y el alcohol, que provocan un
aumento de las mismas.
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En materia de salud regional, segun el Registro
de Morbilidad Hospitalaria, del Servicio de
Historias Médica del IAHULA, para el afio 2017
se registraron 70 casos de malformaciones
congénitas, deformidades y anomalias
cromosémicas en pacientes menores de un
afo, destacando con mayor nimero de casos
otras malformaciones congénitas del corazén,
es decir 24 casos con el 34,5%, seguido de
Hidrocefalia congénita con 11 casos
representando el 15% y malformaciones
congénitas de la laringe, con el 11,14%
correspondiente a 11 casos. Asimismo, se
destacan otras malformaciones congénitas de
la parte superior del tubo digestivo, ausencia,
atresia y estenosis congénita del intestino
delgado, fisura del paladar con labio leporino,
ausencia, atresia y estenosis congénita del
intestino grueso, malformaciones congénitas
del sistema osteomuscular.

Las cifras antes citadas son sin duda un reflejo
de las dificultades sanitarias que representa la
presencia de una malformacién para el sistema
de salud y para la sociedad, debido a los
gastos que genera los cuidados
especializados que requieren estos nifios. En
la 632 Asamblea Mundial de la Salud, del dia
21 de mayo de 2010, de la OMS, reconociendo
que la prevalencia de los defectos congénitos
varia entre las comunidades y que la falta de
datos epidemioldégicos adecuados puede
obstaculizar el suministro de un tratamiento
eficaz y equitativo, inst6 los Estados Miembros
de dicha organizacion a que fomenten la
sensibilizacién de todas las partes interesadas
pertinentes, incluidos los  funcionarios
gubernamentales, los profesionales de la
salud, la sociedad civil y el publico, acerca de
la importancia de los defectos congénitos
como causa de morbilidad y mortalidad infantil;
ademas, se exige prestar apoyo a las familias
con niflos con defectos congénitos vy
discapacidades asociadas, y velen porque los
ninos con discapacidades reciban la
rehabilitacion y el apoyo apropiados.
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Por tal razon, mas alla de esta condicion, estan
los procesos psicolégicos que experimentan
los padres, quienes deben permanecen en los
pasillos de la institucion a la espera de
opciones que le garanticen la salud integral de
sus hijos. Ademas, cabe destacar que los
padres de estos nifios, estan afectados por el
impacto ante la presencia de sus hijos con esta
situacién de salud, y no encuentran solucion
para afrontar la realidad como experiencia de
vida.

Desde esta perspectiva es muy importante
para el profesional de Enfermeria como parte
de sus cuidados tomar en cuenta que dicha
situacion trae como consecuencia para los
progenitores la presencia de estrés, temor,
angustia y la depresion, junto a un duelo
anticipado por la posible pérdida, lo que puede
provocar en ellos desconfianza en el equipo de
salud y las medidas terapéuticas aplicadas,
adjudicando muchas veces la situacion a
creencias magico religiosas. De hecho, tal
como lo describe McLachlan (como se citd en
Ceflal, 2010), en la antigiedad las
malformaciones eran vistas como un aviso o
un castigo de los dioses, pero actualmente se
reconoce que casi todas las anomalias tienen
una causa Unica de origen genético (25% es
conocida), siendo que los padres sena solo
portadores de la condicién o que el problema
genético aparezca por primera vez en las
células que van a dar lugar al nifio. (p. 10).

De alli que la investigacion plantea como
propésito describir el significado que tiene el
nacimiento de un nifio(a) con malformacion
congénita en los padres y madres, develando
la percepcion acerca de la hospitalizacion, los
sentimientos suscitados durante la misma, y
los cambios producidos en la cotidianidad
durante la misma. Esto con la finalidad de
fortalecer la practica de Enfermeria desde la
perspectiva del cuidado humano dirigido hacia
los padres, educandolos en cuanto a los
diversos procesos mentales que se generan
debido a la situacion, dandoles a conocer
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acciones adecuadas para la recuperacion de
Su neonato, y promoviendo su participacion
activa en los cuidados que se les brinda.

MATERIAL Y METODOS
Naturaleza de la Investigacién

Con el fin de dar respuesta a los objetivos
propuestos, nos apoyamos en el paradigma
cualitativo, usando las fases de Método
Fenomenoldgico, propuestos por Giorgi, que
desde la perspectiva Husserliana, que apoya
la investigacién exhaustica a través de la
descripcion. A tal efecto, iniciamos la
comprensiéon profunda del significado de las
malformaciones congénitas y el impacto que
causa a su padre y su madre, mediante:
Revisar las transcripciones para captar el
sentido del todo; identificar las unidades de
significado y tema; transformar unidades de
significado segun lenguaje del participante al
lenguaje de la disciplina; desarrollar la
descripcion estructural del significado del
fendbmeno e integrar todo en la descripcion del
fendbmeno.

No obstante, es necesario mencionar que,
durante la etapa previa, como parte de la
recoleccion de datos y la elaboracién de sus
respectivas transcripciones, se intentd no
omitir detalles, para garantizar que no se
distorsionara la realidad auténtica y no se
reflejen nuestros prejuicios. En esta fase
consideramos, ademas, la intuicibn eidética,
descrita por Husserl como “lo que se encuentra
en el ser autarquico de un individuo
constituyendo lo que él es”, es decir, su eidos
0 esencia, intentando desarrollar los niveles de
conciencia a través del ver y escuchar.

A partir de alli, y en lo que Martinez denomina
fase estructural, realizamos la lectura y re-
lectura de las transcripciones, para
familiarizarnos con las mismas, lo cual nos
permitié captar el fenébmeno, es decir, captar el
sentido total de la experiencia. Se retorno a los
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participantes para clarificar y aclarar aspectos
ambiguos, es decir, aclarar el significado que
tiene para él o ella algun aspecto mencionado
en la entrevista, como recomienda Giorgi.

Luego, en wun nivel pre reflexivo, se
identificaron las unidades de significado, para
seleccionar las unidades de analisis vy
manteniendo las palabras de los participantes,
usando el microanalisis, de forma detallada,
linea por linea, descrito por Strauss y Corbin,
para intentar establecer la cantidad de
informacion que hay en pequefios datos, Asi,
discriminamos las diferentes unidades que
representen la minima expresiéon de la
situacion o] experiencia, eliminando
repeticiones y redundancias en cada unidad de
significado o unidad tematica natural para
simplificar su extension. Posteriormente se
determiné el tema central de cada unidad, de
acuerdo con el sentido general expresado por
la persona en la descripcion. Ademas, se
relacionaron las unidades unas con otras y con
el sentido del todo para crear temas vy
subtemas.

En la siguiente fase, se hizo la descripcion
estructural del significado del fendmeno,
mediante una sintesis de las ideas
establecidas por cada unidad de sentido, con
el fin de hacer una descripcién coherente,
primero, sintetizando la descripcion de la
estructura esencial de cada participante; y
luego, en un segundo nivel, a partir de las
descripciones de los significados focales,
realizaremos la descripcién de la estructura
general, mediante la identificacion de
diferencias y similitudes entre los temas
particulares de cada entrevista, para
posteriormente agruparlos en temas centrales
gue reflejaran la esencia el fendmeno.

Informantes del estudio

Se consideraremos los principios de
pertinencia y adecuacion. Para ellos
utilizamos el muestreo por criterio logico, es
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decir, que los informantes que reunieran los
criterios de acudir periédicamente (por lo
menos una vez al dia) a visitar a su hijo(a) en
la UARN; que su hijo o hija haya permanecido
ingresado por un lapso mayor de siete dias y
que ese ingreso contemple algun tipo de
malformacion congénita. El grupo de
entrevistados estuvo conformado por tres
madres de 32, 26 y 30 afios.

Técnica de recoleccion e interpretacion de
datos.

La recoleccion de los datos los obtuvimos
mediante una entrevista en profundidad,
guiada por preguntas orientadoras formuladas
intentando incluir los cuatro existenciales de
Max van Manen, utilizando la grabacién de
audio como herramienta técnica. Asimismo,
registramos todas aquellas observaciones de
los gestos, reacciones emocionales u otros
acontecimientos que nos permitan completar
la técnica y describir el fenémeno.

Para el andlisis de los datos efectuamos la
interpretacion superficial, para luego realizar la
interpretacion profunda propuesta por Benner
(1994). La interpretacion superficial la
realizaremos durante la recoleccion de los
datos, acudiendo a los informantes con el fin
de clarificar aspectos confusos o ambiguos
que surgieran de lo expresado por ellos en la
primera entrevista, para luego realizar la
transcripcion de cada entrevista, fiel a las
grabaciones. La lectura y relectura de cada
entrevista, marco el inicio de la interpretacion
profunda, con el fin de comprender la historia
del padre y la madre. En principio, usamos el
microanalisis, seleccionando palabras, frases
u oraciones que parezcan significativas,
escribiendo un listado de los posibles
significados, volviendo a la palabra para ver
cuales correspondian a los datos, intentando
escuchar bien lo que los participantes dicen y
como lo dicen.
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Desde la perspectiva del método
fenomenoldégico: Primero, tomamos
fragmentos de la entrevista para ir delimitando
areas significativas y luego llegar a determinar
unidades de significado, evitando
redundancias, que faciliten la posterior
agrupacion en subtemas y temas particulares,
de acuerdo a sus similitudes y consideracion la
variacion tematica y de intensién. Hasta aqui,
mantuvimos el lenguaje del (1a)
entrevistado(a). Posteriormente, realizamos
una transformacioén al lenguaje de la disciplina,
haciendo uso de la variacién imaginativa para
descubrir la estructura esencial. Las
estructuras esenciales las integramos en una
descripcion particular, que fue revisada por los
entrevistados, personal de enfermeria u otros
expertos que estén familiarizados con el
fenbmeno.

Seguidamente, realizamos una segunda
matriz que incluia las estructuras esenciales de
cada participante, agrupandolas de acuerdo a
sus similitudes y diferencias, para generar los
temas centrales que nos fueron develando la
esencia del fenbmeno. Por ultimo, realizamos
una descripcién general coherente que refleje
la riqueza de los datos obtenidos, y dejar a un
lado las especificidades pero que contemplara
las unidades de significado, para interpretar en
la experiencia de los padres y las madres con
hijos(as) con malformacién congénita.

El rigor metodolégico de lainvestigacion.

Para la credibilidad, tomamos la utilizacion de
diversas técnicas a fin de mejorar vy
documentar la investigacion, tales como: la
dedicacion prolongada durante las entrevistas,
la observacién de las expresiones gestuales, la
transcripcion textual de los datos y su
verificacion externa. En cuanto a la verificacion
hecha por los participantes, esta fue efectuada
con un padre y una madre al finalizar las
descripciones particulares, con el proposito de
reconozcan que los resultados sean una
verdadera aproximacion sobre lo que ellas
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pensaron y sintieron ante el diagnostico de
malformacién congénita de su hijo(a). Por otra
parte, la verificacién externa fue realizada por
otros investigadores y profesionales del area
de la salud. La objetividad de la informacién la
establecimos el criterio de auditabilidad o
confirmabilidad, mediante la concordancia que
tuvieron otras personas concuerden con
respecto a la pertinencia o significado de los
datos. De alli que se conformd un archivo de
auditoria que le permita a otros investigadores
seguir el camino metodolégico recorrido en
esta investigacion y llegar a conclusiones
similares.

RESULTADOS
El sentido de los datos

En cuanto a las caracteristicas de las madres
del estudio, tuvieron control prenatal precoz
y una de ellas comenz6 su control al sexto
mes de gestacion, el tipo de partos para las
tres fue distocico, a dos de ellas le dijeron el
diagndstico del nifio al momento del
nacimiento y a otra madre le informaron en el
octavo mes a través de un eco. Las madres
expresaron que mantuvieron una
alimentacion balanceada, mientras los
suplementos vitaminicos solo los cumplieron
dos de las madres, ya que una de ellas no
sospechaba su estado de gravidez. En el
transcurso de las entrevistas surgié el motivo
por el cual su hijo(a) habia sido ingresado en
la UARN, nos comunicaron las siguientes
condiciones: mielomeningocele y atresia
gastrointestinal y anal.

El momento en que las madres se enteran de
la malformacion, representd una situacion
inesperada, ya que durante la gestacion
deseaban tener un recién nacido sano. Es
asi como surge el primer tema general:
Experimentar la angustiay el dolor ante lo
inesperado. Girasol expreso: “Al octavo mes
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el doctor nos dijo que la bebé tenia una
complicacion vio liquido acumulado en la
cabeza de la bebé y los ventriculos dilatados
eso se llama ventriculomegalia bilateral de
ahi pa’lante nos cambié la vida”. Asimismo,
la expresion “La angustia al enterarse del
diagnoéstico antes de nacer, nos cambié la
vida”, nos muestra que el diagnostico fue
informado al final del embarazo, por lo cual
representd un periodo de tiempo duro desde
gue el personal médico le informé sobre el
mismo. Esto generd una transformacion en
su vida, en especial, cuando sus
pensamientos estaban orientados desde ese
momento a los riesgos que le tocaria
enfrentar a su hija.

Por su parte, Amapola al enterarse del
diagnoéstico de la malformacién de su hijo
representd un shock que lo asemejo con un
suefio desagradable enfocandose en ver la
apariencia que produce el defecto congénito
de su hijo, la cual era una situacion ajena en
la que sus extremidades daban la impresion
de no pertenecer al cuerpo de nifio. En sus
palabras se refleja su opiniébn acerca que
ningun progenitor esta preparado para recibir
esta noticia mas aun cuando su
malformacion representaba una condicion
para toda la vida. Lo expreso asi “Solo podia
ver el defecto de sus piernitas que parecian
gue no pertenecian a su cuerpo. No podia
estar en otra posicion que no fuera de lado”
‘Estabamos en shock en ese momento nos
dimos cuenta que era un defecto congénito
gque no se podia reparar con una simple
operacion, su condicion seria de por vida.”

Sustentado en el desconocimiento que
tenian las madres acerca de dicha situacion.
Y con el trascurrir de los dias, las madres
experimentaron el aumento de su dolor y
angustia, reflejado en el subtema: Intentando
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comprender su condicion, los riesgos y
consecuencias. Girasol nos narr6 su
experiencia desde una situacion en la que su
hija, a pesar de haber sido ingresado en la
unidad, se encontraba en un ambiente
destinado a los recién nacidos cuya patologia
era catalogada de bajo riesgo: “A ella la
caracterizaron como a una de bajo riesgo,
como era que decian que no estaba
complicada relativamente estaba con buen
diagnoéstico algo asi, no  estaba
comprometida se podia comprometer,
escuchar eso a los doctores a mi me
angustiaba’.

Una de las preocupaciones mas frecuentes
en la madre y el padre eran los riesgos que
su hijo tenia que enfrentar no sélo al
momento de la cesarea sino también durante
los dias de espera para que fuera intervenida
quirargicamente. Estos dias fueron descritos
como muy fuertes para ambos, porque
fueron buscando informacién al respecto y
una de los aspectos que era la necesidad
que la nifia le fuera realizada la cirugia
mediante la cual le fuera colocada la valvula
de forma inmediata, para evitar mayores
complicaciones, en especial la infeccion. Asi
lo expreso: “Segun lo que lei de esta
enfermedad dice que los nifios que nacen asi
deben ser operados dentro de las primeras
48 horas y a mi nifia la operan a los 8 dias de
haber nacido dandole gracias a Dios que no
se ha presentado ninguna complicacién, la
idea es esa aparte que ellos vienen ya con su
condicion tienen que enfrentarse a otras
condiciones”. Asimismo, n0s comenta que su
pensamiento fue “que no se fuera a
contaminar que no se fuera a romper... es
angustiante! y buen, ponerle una valvula lo
mas pronto posible”
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Otra de las madres a la cual llamamos
Cayena nos relata su historia de manera
similar desde la trayectoria de la informacion
recibida luego del nacimiento hasta el
conocimiento sobre los riegos presentes en
su hijo: “Después que me subieron fue que le
pregunté a los de pediatria que como estaba
el bebé y ahi me enteré que mi hijo tenia una
mala formacion de la barriga y no tenia
formado el ano”. Acudia al control prenatal de
manera mensual y cumplia con sus
cuidados, tales como una adecuada
alimentacion y complementos vitaminicos, y
segun expresa durante ese tiempo no fue
informada sobre la condicion de salud de su
bebé. Destaca en su entrevista el miedo a
gue suceda algo luego que egrese de la
institucion, porque duda de sus capacidad de
cuidarlo en su hogar en caso de presentarse
alguna enfermedad o que pueda acontecer
alguna eventualidad a los largo de su
crecimiento. lo que puede (generar
frustracion: “Lo que le pido a Dios es que se
mejore y que mi nifio pueda comer bien y
crecer sano y poder llevarmelo a mi casa,
aunque me da miedo porque Si se me
enferma por alla y no sé qué hacer es muy
frustrante pensar que le pueda pasar algo
malo mientras crece”

Otra preocupacion de esta madre esta
relacionada con la posibilidad de presentar
un problema que provoque el sefalamiento
de personas y esto le genere malestar a su
hijo: “Solo le pido a Dios que mejore, también
si queda con algun problema la gente lo
puede senalar y hacer sentir mal”.

La angustia que sintieron las madres, es
decir, la espera de la terapéutica medica
siempre estuvo presente, considerado otro
de los subtema surgidos durante la busqueda
de las esencias. Girasol nos narré: “Yo tengo
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angustia de que hasta que no le cologuen su
valvulita ella no estara bien”, “bueno ya por lo
menos estamos encaminados en la cirugia
de la valvula”. El personal de la institucion
debe estar atento sobre la importancia de
una solucion oportuna para estos casos,
porque puede significar que existe poco
interés para resolver la situacion de salud, ya
gue ellos como padres se ven obligados a
insistir en que se realicen las acciones
terapéuticas requeridas.

Por su parte Amapola, nos narra desde su
vivencia: ‘tantas limitaciones para atender
cualquier emergencia, aparte también esta la
falta de personal. Por otro lado estamos los
padres buscando todo lo que el nifio necesita
para garantizar sus buenos cuidados pero
hay muchos padres de bajos recursos
econdmicos que lamentablemente no tienen
como costear los cuidados de sus hijos” “hay
aparatos que no sirven, estudios médicos q
se pierden y tenemos que hacerlos de nuevo
y eso genera gasto. Ellos como padres han
buscado los recursos necesarios para
contribuir al restablecimiento de la salud su
hijo, y han experimentado la realidad de
realizar nuevamente algunos estudios que al
parecer no resultan adecuados, lo cual ha
generado un aumento en los gastos, y
comparan las carencias econémicas de otros
padres a quienes se les dificulta costear los
gastos de sus hijos.

De manera simultanea, ante el diagnostico
de la malformacion de su hijo(a), emerge el
segundo tema producto del sentir de las
madres ante la experiencia del nacimiento en
condiciones no esperadas. Este tema lo
agrupamos tomando en consideracion los
sentimientos surgidos en ellas a traves de
SuUs  narraciones: Una lluvia de
sentimientos: entre la culpay el amor.
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Para la madre llamada Amapola, es dificil
intentar explicar los sentimientos que se
generan en ese momento, ya que para ella
confluyen la culpa, la negacion y los
reproches, al punto de considerar que dicha
situaciéon genera un dolor tan profundo
similar a un agujero que impide respirar, y
gue ademas cuando ella piensa en su hijo, se
le dificulta conciliar el suefio. De esta
descripcion surge el primer subtema: Los
reproches y la culpa: sentimientos dificiles de
explicar. Nos dice: “Es dificil explicar lo que
se siente en ese momento, es una lluvia de
sentimientos, sentimos culpa, negacion,
reproches y un hueco tan profundo que hasta
respirar duele”. Incluso agregar una frase
gue nos permite de alguna manera describir
su sentir, al expresar. “Pareciera una
pesadilla de la que tristemente no se puede
despertar”, asemejando con un suefio
desagradable la apariencia que produce el
defecto congénito.

En el amor de madre que se genera a pesar
de la apariencia no esperada de su hijo(a), el
cual se muestra desde la proteccion de su
bebé antes del embarazo. De alli surge un
subtema que lo designamos a partir de las
expresiones de las madres como:
Enamorarse de su perfeccion a pesar del
diagndstico. Girasol nos hace ver como van
surgiendo estos sentimientos al transcurrir de
los dias. Ella hace mencion de lo siguiente:
“Cada vez yo me enamoro mas de ella la amo
mas”, “Si no fuera por lo que tiene en su
espaldita mi bebé es perfecta. Por lo demas
es una nifia muy sana es muy tranquila”. Sin
importa la condicién con la que nacid la nifia,
en ella se manifiesta un amor hacia su hija
gue crece a medida que pasa el tiempo, al
punto de considerarla perfecta, porque es
sanay tranquila.
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La forma como ellas enfrentaban la situacion,
surgié el tercer tema central denominado:
Las estrategias de afrontamiento ante la
hospitalizacion. Girasol comenta lo
siguiente: “Lo principal es la unién de la
familia para sobrellevar la situacion, aqui uno
se da cuenta con quien cuenta en realidad”.
Para ella esto ha sido primordial y a su vez le
ha permitido identificar las personas que
representan un punto de apoyo para soportar
la situacion que viven. Agrega: “La verdad es
gue nadie espera una situacion de esta, pero
uno se da cuenta quién es quién y la familia
ha estado muy pendiente”

Uno de los aspectos originados como
subtema, fue el tener fe para llevarlo a casa,
y nos comenta que mantienen la fe de la
pronta recuperacion de sus nifios para poder
llevarlos al hogar, en donde seran recibidos
con manifestaciones de carifio, no sélo por
ellos sino también por sus familiares. Todos
estos deseos sustentados en la fe hacia un
Ser Supremo. De esta manera Amapola nos
expresa: “Solo podiamos pedirle a Dios que
saliera bien de esa operacion”, “A veces me
siento a llorar porque me da miedo que no
salga de aqui aunque tengo mucha fe” y
“Tengo mucha fe de que va a salir de aqui”.
Aunque el llanto surge en la madre por la
situacién de su hijo al pensar que no egrese
de la unidad, tener fe en Dios la ayuda a creer
que luego de la intervencion quirargica le
daran de alta médica.

Otra forma de afrontamiento que pusieron en
practica para aliviar las tensiones que sienten
por el diagndstico de sus hijos, es tener
confianza y reconocer el arduo trabajo que el
personal de salud desempeiia para la pronta
recuperacion de los neonatos hospitalizados,
de lo cual surge el subtema: Entendiendo al
personal de salud: la valentia y la fortaleza a

194

pesar de la limitaciones. Aqui el personal
meédico y de enfermeria se presentan como
un elemento importante durante la
experiencia de las madres. Girasol nos
comenta con respecto a las enfermeras que:
“a ellas las motiva son todos los bebés que
agui estan hospitalizados, eso da un poco de
tranquilidad y uno ve como les hablan, como
los cuidan, los tratan con cariilo. De eso no
tengo que decir de las enfermeras. Las pocas
que vienen hacen bien el trabajo, ademas
gue es un poco complicado ya que son tan
pocas y hay bastantes nifios de cuidado...
bueno y no todas tienen el mismo caracter”.
Para ella una parte del equipo de enfermeria
ejerce sus funciones de forma adecuada, y le
trasmiten afecto a los recién nacidos, y
aunque otras manifiesten un caracter
diferente, les genera tranquilidad su forma
de aplicar los cuidados.

Tomando en consideracion las limitaciones a
las que se enfrentar por lo escaso del
personal, las madres opinan que esta
situacién hace que las visitas sean limitadas
para los padres. De esta realidad la misma
nos comenta: “Era muy escaso el tiempo que
estabamos con el bebé”. Dicha situacion es
expresada de manera mas clara en la
entrevista de Cayena, para quien el poco
personal existente hace que los cuidados se
retrasen en los nifios, y por tanto se limiten
tanto las horas de las visitas como el
momento para alimentarlos al seno materno,
situacion que impide la mejoria de la salud de
neonato. Asi lo dice: “como hay tan poquitos
trabajando tardan mas en atenderlos a todos
y casi no me dejan entran solo en las hora de
visitas y de darle teta cuesta para que lo
cuiden bien y yo poder cuidarlo eso atrasa su
recuperacion”.
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Las madres del estudio experimentan las
diferentes circunstancias como la angustia y
el dolor ante lo inesperado, ya que el
nacimiento de sus hijos con alguna patologia
y el ingreso en la unidad desencadend una
serie de sentimientos entre la culpay el dolor.
Ademas, hubo una transformacion de sus
vidas, porque el cambio en la misma fue
drastico, obligandolas a buscar estrategias
de afrontamiento ante la hospitalizacion del
recién nacido.

DISCUSION

A partir de estas proposiciones presentamos
los temas centrales, como resultado de nuestro
transitar entre lo transcendental y lo inmanente
para acceder a las vivencias de los padres y
madres. Segun Herrera (2014) “La
hospitalizacion de un hijo produce una serie de
acontecimientos en el entorno familiar que
suponen una fuente de estrés” (p. 9). Por tal
motivo, los padres que viven a diario la
enfermedad u hospitalizacion de su hijo,
experimentan una serie de alteraciones de
caracter biopsicosocial, afrontando los
diversos cambios en su estructura familiar,
econdmica, social y en el estilo de vida.

Las madres del estudio experimentan las
diferentes circunstancias como la angustia y el
dolor ante lo inesperado, al enterarse del
diagnostico antes del nacimiento, lo cual
origino un cambio en sus vidas, ya que hay un
rompimiento brusco sobre el nifio imaginado.
Por ejemplo, Paramo y otros (2015) mencionan
gue las familias reciben el diagndstico de la
cardiopatia congénita de su hijo/a como un
momento crucial en sus vidas, con una gran
carga emocional y un desconocimiento
completo de la enfermedad. Los progenitores
se enfrentan a una toma de decisiones en un
entorno de incertidumbre, estrés y angustia, y
demandan informacién sobre el prondstico de
la enfermedad y la calidad de vida de su hijo/a,
en términos reales y comprensibles (p 89).
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En efecto, una alteracién congénita hace que
la ilusién y expectativas que se tenian por la
llegada de un nuevo miembro, sean sustituidas
por las preocupaciones de la condicién
patolégica, especialmente los riesgos vy
consecuencias que estos pueden sufrir mas
adelante. Por tanto el nacimiento con una
malformacioén congénita, a veces acarrea un
extenso camino que se alarga hasta la vida
adulta, en el que tanto sus vidas como las de
sus familiares tendran como objetivo prioritario
la aceptacién y el rescate de su nueva vida.
Por ello, Guevara y Gonzélez (2012) afirman
que los padres de nifios nacidos con alguna
discapacidad, enfrenta baja autoestima, fatiga
y otro tipo de trastornos, que se relacionan
directamente con el tipo de discapacidad.

Al reconocer el diagnéstico, las emociones
frente a este evento inesperado no demoran en
pronunciarse algunos de estos son angustia,
temor, miedo, dolor, algunas madres refieren
que es una pesadilla de la cual no se puede
despertar. Sin embargo las explicaciones son
necesarias ya que se necesita una respuesta
por el duelo que se vive, es importante
recordar los acontecimientos del embarazo y
antes de este para lidiar con la angustia que
invade y destruye deseos e ilusiones que
habian anhelado.

Al respecto Wheeler (2012) nos habla sobre
como deben enfrentar las madres la condicion
de su hijo a través de unos pasos: reconocer lo
que se siente, buscar ayuda, disfrutar de su
hijo, obtener informacion y actuar en quipo. Por
lo tanto es importante que el personal de salud
ayude a los padres a conocer el estado del
nino En tal sentido es necesario ayudar a la
madre y el padre a saber como preguntar por
el estado de su hijo, pero también es
importante que como personal de salud les
brindemos a sus hijos atencion primaria de
calidad.

Cabe destacar que enfermeria se enfrenta
actualmente a una serie de problemas debido
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a la situacion pais, la escasez de personal,
falta de equipos y suministros y la falta de
instalaciones fisicas adecuadas. Sin embargo,
las madres entrevistadas valoran mucho lo que
el personal hace por sus hijos y halagan la
vocacion, esfuerzo y dedicacion con la que el
personal de enfermeria se desenvuelve en la
unidad, aunque sugieren que la comunicacién
entre madres y personal es muy deficiente, lo
que conlleva a que las madres busquen
informacion en fuentes alternativas
principalmente en nuevas tecnologias que no
siempre dan la informacién mas precisa y los
lleva a mantener sus niveles de angustia.

Posterior al nacimiento, surgen diversos
sentimientos que van desde la incertidumbre
hasta la desesperanza. Las madres
exteriorizan sus miedos expresando la
angustia ante un futuro incierto, el miedo hacia
la pérdida del recién nacido y se plantean una
posible culpabilidad ya que ellas quieren saber
una causa justa que les expligue el diagnéstico
del recién nacido. Suarez, Ordofiez y Macheta
(2009), expresan que: “El sentimiento de culpa
y la comparacién entre hermanos puede
trasmitir la carga de la enfermedad al mismo
afectado; por ejemplo, las  madres
frecuentemente hacen referencia a los
hermanos como nifios sanos y normales,
mientras que los afectados son sefalados
como fuente de sufrimiento”

Es importante hacerle entender a los padres
que deben aceptar a sus hijos tal cual como
son, esto les permitira afrontar y buscar
estrategias para apoyarlos y sacarlos adelante
durante la hospitalizacion. Seguan Louro (citado
en Galindez 2013) El afrontamiento familiar se
define como la capacidad que tiene la familia
de interactuar con la realidad, movilizandose y
tomando decisiones en la busqueda de
solucién a los problemas (p.5). Por lo tanto, el
afrontamiento familiar es necesario para
aceptar la realidad y buscar las soluciones
necesarias a los problemas, aunque también
es necesario aferrarse a un ser Supremo, los
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padres colocaban en las manos de Dios la
salud de sus hijos. Por ello, esa experiencia fue
un motivo para aumentar la fe hacia él.

CONCLUSIONES

En el momento en que los padres se enteran
de la malformacién representd una situacion
inesperada, ya que durante la gestacion
deseaban tener un recién nacido sano por
tanto experimentaron la angustia y el dolor
ante esta situacion. El diagnoéstico fue
informado al final del embarazo para las
madres, por lo cual representé un periodo de
tiempo en el cual la angustia cambio sus vidas.
Asimismo, con el trascurrir de los dias,
intentaron comprender de acuerdo a la
informacion brindada por el personal de salud
la condicibn de su hijo, los riesgos vy
consecuencias en el futuro. Esta situacion la
experimentaban durante su estadia en la
unidad y fuera de esta, por tanto la espera de
la terapéutica médica siempre estuvo
presente, a la cual se sumaba las condiciones
del pais desde la perspectiva de las
dificultades para conseguir los insumos
médicos.

De manera simultanea, ante el diagndstico de
la malformacion de su hijo(a), sugieran en ellas
una lluvia de sentimientos, que iban desde la
culpa hasta el amor. los reproches a sus
cuidados maternos que pudieron causar un
dafio al nifio(a), la negacién se sumaron al
dolor profundo por la situaciéon que vivian sus
hijos, sentimientos que para ella dificiles de
explicar, porque al mismo tiempo
experimentaban el amor de al verlos perfectos
a pesar del diagnoéstico.

Durante la estancia en la unidad, ellas
afrontaban la situacion sustituyendo
pensamientos o sentimientos negativos que le
impidieran adaptarse a los cambios generados
en sus vidas por el diagnéstico de sus hijos.
Usaron estrategias de afrontamiento ante la
hospitalizacién que se basaron en el apoyo
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familiar para dar lo mejor y conseguir lo

necesario,

la fe para vencer el miedo y

entendiendo al personal de salud, quienes
segun las madres mostraban la valentia y la

fortaleza a pesar de las
escases de profesionales y de

limitaciones de
recursos

materiales.
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