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RESUMEN

La alta incidencia de nifios con malformaciones congénitas en padres atn jovenes
ha generado situaciones muy complejas en las formas de enfrentarlo tanto de
padres como de madres. En este contexto se realizd este trabajo de investigacion
de tipo cualitativo con enfoque de Bereday, empleando la metodologia
Comparativa; el objetivo fue comparar las experiencias de vida de los padres y
madres que tienen un hijo con malformaciones congénitas como labio leporino y/o
paladar hendido. La muestra determinada por saturacion fueron tres madres y tres
padres; la informacion obtenida a través de la enfrevista abierta a profundidad,
sirvi6 de guia y/o base para obtener el testimonio de los padres y las madres sobre
sus experiencias de vida, la cual fue analizada tematicamente emergiendo sub
categorias que permiten comparar las experiencias de los padres y madres que
tienen hijos con labio leporino y/o paladar hendido. Tanto padres como madres
evidencian angustia hacia el futuro incierto de la salud del nifio, miedo a poner en
riesgo la vida del nifio al alimentarlo; tristeza ante el sufrimiento del nifio y
sufrimiento por la diferencia que existe con sus demas hijos. Son solo los padres
los que experimentan desilusion ante el primer contacto con el nifio, sorpresa ante
la percepcion no esperada del nifio y contradiccion en la aceptacion del nifio. Por
ultimo son solo las madres las que experimentan sentimiento de culpa por la

malformacién del nifio, y se resignan a tener un nifio con esa malformacion.

Palabras claves: Padres, Madres, Experiencias de Vida, Malformacion Congénita,

Fisura Labial y Palatina.



ABSTRACT

The high incidence of children with birth defects in even young parents has led to
very complex situations in the ways of facing both parents and mothers. In this
context this research with qualitative approach Bereday performed using the
comparative methodology; the objective was to compare the life experiences of
parents who have a child with birth defects such as cleft lip and / or palate. The
sample was determined by saturation three mothers and three fathers; information
obtained through the open depth interview, served as a guide and / or base to
obtain the testimony of the fathers and mothers about their experiences of life,
which was analyzed thematically emerging sub categories that compare the
experiences of the Parents who have children with cleft lip and / or cleft palate.
Parents and mothers show distress to the uncertain future of the health of children,
afraid to risk the lives of children to feed; sadness at the child's suffering and
suffering for the difference with other children. They are single parents who
experience disappointment at the first contact with the child, surprise at the
unexpected perception of the child and contradiction in accepting the child.
Finally are single mothers who experience guilt about the child malformation, and

resign themselves to having a child with this malformation.

Keywords: Father, mother, life experiences, congenital malformation, Cleft lip
and palate
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L. Introduccion:

- Como se sabe el nacimieﬁto de un nifio es un acontecimiento que produce
muchas emociones. Es fuente de alegrfa y al mismo tiempo produce
alteraciones importantes en toda la familia. Especialmente la madre siente
alegria, pero también pasa por un proceso de duelo, al cual se le ha
denominado, la depresion post - parto, a su vez el padre y el resto de la familia
también siente complejas emociones que requieren orientaciéon. Pues el
nacimiento de un bebé sano es fuente de orgullo para los padres, quienes lo
exhiben, lo hacen participe y celebran su nacimiento, asi los elogios que los
visitantes muestran hacia el nifio, son sentidos por €l padre y la madre como

elogios hechos hacia ellos.

La situacién normal y llena de alegria, cambia si el bebé fuerte que ellos
esperaban nace con alguna malformacion como es el caso de labio leporino y/o

paladar hendido, en el cual no solo afecta al nifio, sino también a los padres .

En la actualidad las anomalias congénitas también llamadas defectos de
nacimiento, trastornos congénitos o malformaciones congénitas, son términos
que abarcan todo lo que se utiliza para describir las anomalias del desarrollo
que se encuentran al nacer. Estas anomalias pueden ser funcionales pero

también estructurales 2.
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Respecto a las anomalias mencionadas encontramos tanto el labio leporino
como el paladar hendido, las cuales son entidades congénitas de alta
complejidad, en donde se involucran diferentes aspectos como: embrioldgico,
anatémico, patologico, fisiologico y estético’. Este es un problema que va en
aumento a nivel mundial. Asi, la Organizacion Mundial de la Salud estima que
actualmente a nivel mundial 7.9 millones de nifios nacen con alglin defecto,
94% de las muertes por estos defectos ocurren en paises de bajo y mediano
ingreso como es en el Perd, anuncié el Secretario de Salud, José Angel

Cérdova Villalobos.

En el marco de la Sesion Conjunta de la Academia Nacional de Medicina
y el Grupo de Estudios al Nacimiento, A.C. (GEN), agreg6 que 22.7 % de la
mortalidad infantil se debe a malformaciones congénitas y se encuentran entre
las 20 principales causas de hospitalizacion general, ademas causan el 19 % de

la discapacidad en México".

Segiin datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en el 2013 el
labio leporino afecta a 1 de cada 600 recién nacidos, siendo uno de los defectos
de nacimiento mas frecuentes a nivel mundial representando el 15% de las
malformaciones congénitas. (Periédico La Patria, 2013). De acuerdo a cifras
anuales el 25 % de estos nifios solo padece de paladar hendido, otro 25% solo
padece labio leporino y el 50% restante padece de tanto de labio leporino como

de paladar hendido. Ademés se encontr6, que esta malformacién tiene mas
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incidencia en varones que en mujeres, sobre todo a aquellos que viven en

paises en vias de desarrollo’.

La presencia de una malformacién en un nifio, produce en los padres
sentimientos de minusvalia, retraimiento, en ocasiones se oculta al nifio y no se
habla de €l con los amigos y/o familiares cercanos. También puede existir la
fantasfa de que las malformaciones del bebé son un castigo hacia los padres, lo
cual podria estar detrds del sentimiento de vergiienza y de culpa. Todas las
emociones mencionadas son tolera&as por algunos padres, pero hay otros que
las sienten demasiado fuertes, en este caso aparecen las defensas contra el

dolor y la angustia®.

Cuando el recién nacido presenta alguna malformacion la situacion de los
padres es mas dificil, ya que es frecuente la aparicién de una reaccién inicial de
rechazo hacia el recién nacido, el cual generalmente es a nivel inconsciente, y
suele seguir a los padres una postura de sobreproteccion hacia su menor hijo, lo

cual no hay que confundir con la relacién vinculo — afectiva padres — hijo °.

Los padres de un nifio con malformaciones, pueden mostrar un abierto
rechazo al nifio, expresando su deseo de inexistencia, esto por la pobre calidad
de vida que tendria, o por no saber cuéles son los cuidados adecuados que debe
de brindar a un recién nacido con dicha malformacién; en otros casos solo

deciden abandonarlo. Este rechazo puede observarse cuando la madre, el padre
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o ambos no desean ver a su hijo, o piden al médico que ante cualquier

complicacién no hagan nada por salvarlo’.

Por otro lado también se observa cierto miedo en lo que respecta a los
padres al considerar que podrian causarle mas dafio a su menor hijo, como
sabemos el miedo es una sensacién de angustia provocado por la presencia de
un peligro real, en este caso ese peligro seria la malformacion presente en el
recién nacido y a la cual los padres no saben como tomarla, es por ello que
surge la sobreproteccion de estos, pues no quieren que les pasé nada malo a sus
hijos, y quizas piensan que al no exponiéndolos lograran evitar mas dafios en
¢l. Sobre todo si no se cuenta con los recursos econémicos necesarios para
cubrir los gastos del tratamiento a los cudles serda sometido su recién nacido,
causando que los padres adopten diversas conductas como respuesta a la

situnacion vivida.

A nivel local se observo en el registro del Servicio de Neonatologia del
Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo que la incidencia de nifios nacidos
con malformacion congénita como labio leporino y/o paladar hendido ha sido
la siguiente: en el segundo semestre del afio 2013, seis nifios han nacido con
labio leporino y paladar hendido; y un caso solamente presentd labio leporino.
Del mismo modo en el primer semestre del afioc 2014 se han registrado cuatro
casos de nifios nacidos con labio leporino y paladar hendido, y un solo caso de

un nifio nacido con labio leporino.
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Asi mismo en el Servicio de Neonatologia del Hospital Regional Docente
Las Mercedes que la incidencia de nifios nacidos con malformacion congénita
como labio leporino y/o paladar hendido ha sido la siguiente: en el segundo
semestre del afio 2014 cuatro nifios han nacido con Labio Leporino y Paladar

Hendido.

Ante esta situacién, se ha podido observar en los Establecimientos de
Salud mencionados, diferentes experiencias de los padres y madres de los nifios
con esta malformacién, donde ambos progenitores al recibir la noticia de que
su nifio ha nacido con una malformacién congénita como es el labio leporino
y/o paladar hendido, han adoptado maneras distintas de afrontar la situacion,
observandose diversos sentimientos y emociones como angustia o culpa,

ademas de primeras reacciones como confusion, desilusion, entre otros.

La preocupacion que sienten las madres y los padres de los nifios con labio
leporino y/o paladar hendido, se evidencia en las reiteradas preguntas que estos
realizan al personal de enfermeria sobre como deberian alimentarlo, para evitar
un ahogamiento, ademas al momento que son orientados, estos se muestran
vergonzosos y algunas veces temerosos al momento de ser ellos los que

intenten alimentarlos.
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Por su misma condicién, los nifios con malformacién congénita como
labio leporino y/o paladar hendido, van a requerir un cuidado riguroso, es decir
necesitaran la permanencia de uno o ambos padres, y en algunas ocasiones se
recurrira a la ayuda de un tercero con la finalidad de satisfacer las necesidades

del nifio.

También se observa que en el caso de madres que han dado a luz a més de
un nifio, y solo uno de ellos ha nacido con labio leporino y/o paladar hendido,
la madre acude a visitar con mayor frecuencia al nifio sano. Asi mismo se
observa que son las madres las que acuden con mayor frecuencia a visitar al
nifio en comparacioén de los padres. En los padres, por otra parte se observa un
sentimiento de rechazo hacia el recién nacido, y en algunas ocasiones llegan al

limite de culpar a la madre sobre la situacién que estan pasando.

En los padres y madres de nifios que han nacido con este tipo de
malformacién congénita en el Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo y
Hospital Regional Docente Las Mercedes, se evidencian diferentes
manifestaciones como son “...Me senti confuso, pensé que habian cambiado a
mi hijo...”, ... Tengo miedo que mi nifio se ahogue”, “...Tenia miedo de que

mi hijo creciera asi...”, “...Yo me preguntaba porque era el motivo de que mi

nifio habia nacido asi...”.
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Si esa es la manera de aftuar en un establecimiento de salud, donde

cuentan con ayuda por parte

brindado por los padres y las m

hendido en su hogar cudndo el n

del personal de salud, como sera el cuidado
adres de un nifio con labio leporino y/o paladar

ifio sea dado de alta.

Ante esta realidad se decidié investigar: ;Como son las experiencias de

vida de los padres y madres que tienen un hijo con malformaciones congénitas

como labio leporino y/o paladar hendido? ;Cudles son las semejanzas y

diferencias entre las experiencias de vida de los padres y de las madres? Siendo

el objeto de estudio la comp:
madres que tienen un hijo con 1
y/o paladar hendido, con el ok
experiencias de vida de los

malformaciones congénitas cor

Este proyecto se justifica
de nifios con malformaciones
hendido van en aumento, asi c
los padres, quienes pasan por
forma de actuar, como una m3
atravesando, estas experiencia

su menor hijo. Otras veces la

i6n de las experiencias de vida de los padres y
malformaciones congénitas como labio leporino
jetivo de analizar, comprender y comparar las

padres y madres que tienen un hijo con

no labio leporino y/o paladar hendido.

yorque en la actualidad los casos de nacimientos
3 congénitas como labio leporino y/o paladar

»mo la problematica que esta situacion genera en

diferentes experiencias que pueden cambiar su

nera de adaptarse a la situacion por la que estan
5 se ven reflejadas en el cuidado que le brindan

‘madre asume la responsabilidad del cuidado del

nifio y peor aiin muchas parejas terminan separandose.




El cuidado que brinda el

holistico y humano a todas las

produce el nacimiento de un nf

estar dirigido no solamente al n

de ayudarles a enfrentar la s
idea de tener bajo su cuidado a

representa una gran responsabil

Los resultados de esta inve

enfermeria, que trabajan en lo
Base Almanzor Aguinaga Ase
para que no solo se encarguen d

sino también velen por el biene
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profesional de enfermeria debe ser integral,
personas bajo su cuidado, mas aiin cuando se
ifio con malformaciones, el cuidado tiene que

ifio sino también a los padres, con la finalidad

itu%lci(m, pues no es facil para ellos adaptarse a la

un nifio que necesita mayor atencién y por ende

idad.

estigacion permitirdn sensibilizar al personal de
5 servicios de UCI, UCIN I y I del Hospital
jo y Hospital Regional Docente Las Mercedes
le brindar un cuidado adecuado al recién nacido,

star de los padres y de las madres, sobre todo en

el aspecto psicologico y emochal, al momento de recibir la noticia de que su

nifio presenta una malformac

i

hendido.

También se desarrollara 1}
para la adquisicion de may¢
aportard al marco tedrico par
todas las asignaturas column

investigacion relacionado con

enfoquen en patologias fisicas|

6n congénita como labio leporino y/o paladar

a funcién investigadora propia del profesional,
bres habilidades en investigacion; asi mismo,
a otras investigaciones y promoviendo que en
ares de la Facultad de Enfermeria se realice

la salud psicoldgica de las personas y no solo se
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El informe se encuentra estructurado de la siguiente manera:

CAPITULO I: Introducci()L, en el que se detalla el marco logico de la
investigacion, constituido por situacion problema, formulacion del problema,

objetivo y la justificacién e importancia.

CAPITULO II: Marco Teérico - Conceptual, donde se determinan los

antecedentes y la informacién en la que se fundamenta la investigacion.

CAPITULO III: Marco [metodoldgico, donde se sefiala el tipo de
investigacion, abordaje, poblacién y muestra, asi como las técnicas e
instrumentos utilizados en la|recoleccion de datos, teniendo en cuenta los

principios éticos, y el rigor cientifico con la que se desarrolla la investigacion.

CAPITULO 1IV: Resultados y Discusiones, donde se analiza

tematicamente los discursos brindados por los sujetos de investigacién en este

caso los padres y madres, orig'ijtmando categorias y subcategorias.

CAPITULO V: Consideraciones Finales y Recomendaciones




CAPITULO 11
MARCO

TEORICO
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L. Marco Teérico:
2.1. Antecedentes:
Antecedentes Internacionales
El estudio realizado por Fuchs, M; Leichner, K. en el afio 2012 en
Argentina titulada: “Afrontamiento en madres durante el tratamiento de
Fisura Labio Alveolo Palatina (FLAP) de sus Hijos”, tuvo como objetivo:
Conocer las diferentes estrategias de afrontamiento utilizadas por las
madres de nifios con diagndstico de FLAP, que se encuentran en
tratamiento en el grupo “Sonreir” del Hospital materno infantil San

8. Como conclusién se obtuvo que la estrategia mayormente

Roque
utilizada es el requerimiento de informacion y asesoramiento, la cual

apunta a la bisqueda de mayor informaci6n sobre la situacion®.

Limifiana, R.; Corbalén, J. y Patré R. en el afio 2007 en Espaiia
realizaron la investigacion titulada: “Afrontamiento y adaptacion
psicologica en padres de nifios con fisura palatina” con el objetivo de
mostrar que las experiencias de la discapacidad de un hijo es una
experiencia prolongada y a veces dolorosa, que puede producir en los
padres un desajuste psicolgico y un importante sufrimiento emocional °.
Llegando a las conclusiones de que los padres y madres de nifios con un
diagnoéstico de FLVP (Fisura labio - velo palatina) mostraron un perfil de
personalidad caracterizado, las cuales fueron definidas segiin dimensiones:

motivacional del comportamiento, cognitiva.’
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A pesar de la busqueda no se han encontrado estudios relacionados

con el tema de investigacion a nivel Nacional y Local.
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2.2. Base Tedrico - Conceptual:

Las experiencias son un conjunto de estados de animo o sensaciones
afectivas, sentimientos, emociones y reacciones a nivel personal como
respuesta de un acontecimiento y depende en gran parte de la comprension del

hecho.

La experiencia es un componente interno al cual s6lo se puede acceder por

la descripcién que la persona haga de sus emociones. !

Es el proceso por el cual se construye la subjetividad para todos los seres
sociales. A través de ese proceso uno se ubica o es ubicado en la realidad social
y de ese modo percibe y comprende como subjetivas (referidas a y originadas
en uno mismo) esas relaciones materiales, econémicas e interpersonales que de

hecho son sociales y, en una perspectiva mas amplia, historicas.'

Por su parte Platon, réﬁere que la experiencia es lo que se da en el mundo
que cambia, en el mundo sensible, en el mundo de la experiencia. Por eso el
saber de experiencia esta mas cerca de la opiniéon que de la verdadera ciencia.
Porque la ciencia siempre es lo que es, de lo inteligible, de lo inmutable, de lo

eterno. 13
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Gadamer en su Analisis del Caracter Dialéctico de la Experiencia
_ menciona que la experiencia es el camino por el que la conciencia se reconoce

en lo extrafio y lo ajeno para asumirlos dentro de si.”®

Por tultimo los estimulos que generan respuestas emocionales (0 que
tendrian en el hombre tonalidades afectivas) son los mismos que
experimentalmente sirven como estimulos incondicionados en situaciones de

aprendizaje.'

La teoria de James Lange se refiere fundamentalmente a la experiencia, la
cual seria el resultado de impresiones sensoriales procedentes de musculos y
visceras. Se interpretaria como afecto o experiencia emocional, la marejada de

sensaciones procedentes de las visceras.!®

Para las investigadoras, Las experiencias en este estudio de definen como
los estados de 4nimo, sentimientos, emociones y reacciones generados en

padres y madres frente al nacimiento de un nifio con malformacion.

Las emociones son consideradas como la reaccién inmediata del ser vivo a
una situacion que le es favorable o desfavorable; es inmediata en el sentido de
que estd condensada y por asi decirlo, resumida en la tonalidad sentimental,
placentera o dolorosa, la cual basta para poner en alarma al ser vivo y

disponerlo para afrontar la situacién con los medios a su alcance.'®
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Las emociones cumplen dos funciones, la primera es que facilitan la
adaptacion del organismo al medio y, por tanto, su supervivencia al reaccionar
esté¢ de manera adecuada ante las situaciones de emergencia (por ejemplo,
lucha, huida); la segunda funcién es que sirven como medio de comunicacion
de las futuras intenciones a otros mediante la expresion de la conducta

emocional.'’

Las emociones activan e influyen en la conducta; pero cada individuo
experimenta una situacion de forma particular, dependiendo de sus

experiencias anteriores, aprendizaje, caracter y de las situaciones concretas.'®

Los sentimientos son un balance consciente de nuestra situacion,
experiencias conscientes en las que el sujeto se encuentra implicado,

complicado e interesado."

El sentimiento “como la experiencia o disposicion afectiva de agrado o
desagrado con relacion a un objeto, persona o idea y que se van a diferenciar de
las emociones por ser mas duraderas y menos intensas” Los sentimientos son
neutros, tienen una tonalidad positiva o negativa, grato o ingrato, de
aproximacion o rechazo, son formas mas elaboradas y complejas que surgen de

la vida y de las relaciones con los demas. 2’
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Por su parte Calderon refiere que el vivir significa experimentar
situaciones de estrés (separaciones, pérdidas, fracasos. etc.) y cada individuo
presenta cierto grado de adaptacion y cierto nimero de defensas psicologicas
que le permiten tener a salvo su cotidianidad y actuar atenuando o enfrentando
las situaciones de crisis que se le presenten. Cudndo se rompe abruptamente la
cotidianidad se afecta la estabilidad y balance biopsicosocial; la satisfaccion de
las necesidades basicas que generan seguridad para cada individuo, fallan o
fracasan, generando frustracion en razon de las pérdidas fisicas afectadas,

integracion sociocultural, entre otros.!

Las reacciones son la manera como cada cerebro entiende el mundo a su
manera, basandose en sus propias vivencias, en sus temores, sus ansias, entre

tantos factores, con la finalidad de responder a un estimulo desencadenante.?

En la mayoria de los casos de Labio Leporino y Paladar Hendido se
observa que los recién nacidos tienen dificultades en la alimentacion, pues
estos nifios no pueden crear suficiente presion negativa para succionar la leche
y pueden tener en algin momento retorno de alimento por la nariz. Para
minimizar esto, serd bueno colocar al nifio incorporado al menos cuarenta y
cinco grados para aprovecharnos de la ventaja de la gravedad y estimular el

reflejo de deglucion.”
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Ademaés es facil que los nifios fisurados traguen mas aire de lo habitual con
la ingestion de leche lo que favorece la regurgitacion y la aparicion de célicos.
Se ha de tener paciencia y dedicar algo mas de tiempo de lo normal en la
alimentacion. Asimismo conviene hacer paradas cada cinco minutos y facilitar
la expulsién de aire ingerido incorporando al nifio (facilitar los eructos del

lactante) antes de reanudar la toma.?

Los cuidados en cuanto a la alimentacion deben de ser iguales a los de
cualquier otro recién nacido. La alimentacion, cuando existe fisura palatina,
normalmente también puede realizarse sin grandes dificultades. Unicamente se
ha de tener paciencia y dedicar algo mas de tiempo de lo normal, teniendo la
precaucion de colocar al recién nacido incorporado unos cuarenta y cinco
grados para aprovechar la ventaja de la gravedad y estimular el reflejo de
degluci(’)n.23

Por otro lado es indispensable mencionar que la hora de la comida es un
momento importante para el nifio y para la madre ya que se establece un
contacto que refuerza el vinculo materno - filial. Este deberia ser un momento
relajado y entrafiable para proporcionar al nifio un sentimiento de seguridad.
Aunflue el nifio puede tener alguna dificultad mecéanica en la succion (mas
marcada en los casos de paladar hendido que en los de sélo labio) y pase mds
tiempo que el promedio para conseguir una buena ingesta, es importante

mantener el ejercicio que supone la succién porque tiene muchos beneficios.?*
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En casos donde sea muy dificil alimentar al recién nacido, algunos equipos
aconsejan utilizar placas de plastico que cierran el paladar para facilitar la
alimentacion. Estas placas requieren modificaciones y ajustes frecuentes y
pueden ocasionar roces por lo que en la mayoria de las ocasiones no suponen
ventajas respecto a la eficiencia que puede conseguir una madre motivada y
bien instruida. Otras veces serdn de utilidad, sobre todo si se usan para redirigir

el crecimiento maxilar.?*

La decision de alimentar al nifio con biberén o leche materna es de los
padres, ellos evaluaran cudl es la alternativa mas oportuna tanto para el cuidado
del nifio como para seguridad de ellos mismos. Asimismo cabe recordar que la
lactancia materna tiene muchas ventajas y serd el método de eleccion, pero

puede requerir mucho tiempo y energia por parte de la madre.*

La alimentacion con biberén puede permitir en ciertos casos compartir la
carga de trabajo entre ambos padres. En la lactancia materna, la madre puede,
en la mayor parte de los casos, conseguir una buena alimentacién porque el
tejido mamario se adapta a los contornos de la fisura y la cierra permitiendo
una adecuada succion y deglucion. Sin embargo, serd bueno tener en cuenta
algunos pequefios consejos y tener paciencia. La lactancia requiere un proceso
de aprendizaje mediante ensayo y error. Para empezar, un suave masaje en la

base de la mama puede favorecer la salida de la leche hacia el pezon (hacer
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pequefios movimientos circulares sobre la mama empezando cerca del pecho y

comprimir ligeramente la mama hacia la areola).**

Cuando la Me siente que est4 lista para alimentar al bebé comprime la
areola con los dedos para presionar el pezon y favorece que el nifio lo pueda
coger. Cuando el nifio empiece a mamar, se ha de continuar con los masajes de
la mama para que el esfuerzo del hijo no sea tan grande y se le deberd mantener

semi — incorporado.24

El tiempo necesario para cada toma es de unos cuarenta y cinco minutos
en los primeros meses, empezando por doce minutos en un lado y cambiando
alternativamente de lado. Es importante favorecer la expulsion de aire en cada
cambio de mama. Si el nifio no es capaz de hacer una ingesta adecuada por
cansancio, se podria utilizar un sacaleches y dar con biberén la parte que no
haya podo tomar. Esto minimizara la congestion de la mama y mantendra al
nifio motivado para continuar amamantindose. Conforme se vaya
desarrollando y ganando fuerza, la alimentacion llegara a ser satisfactoria s6lo

con el amamantamiento.%*

Por su parte en la alimentacién con biberén, se empieza por colocar al nifio
incorporado. Se debe dirigir la tetina hajcia la mejilla del lado no fisurado y no

directamente hacia la garganta. Una ligera presion intermitente sobre el biberon

i

junto con un movimiento de masticacion con las encias, mds que propiamente
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de succidn, permitiran un flujo suave de leche y una alimentacion segura. Para
favorecer la eficiencia de la ingesta se han de ampliar los orificios de salida de

la tetina o hacer un corte en cruz.”

Un biberén que se pueda comprimir también ayuda. Si la leche fluye
suavemente sobre la lengua, la deglucion se da de modo reflejo. Si ocurre que
el nifio se atraganta, se interrumpe la alimentaciéon y se incorpora al nifio,
incluso se debera volver un poco boca abajo para facilitar la salida de leche al
exterior. Después se limpia cualquier resto de leche de la cara y la boca del

nifio y tras un pequeifio descanso se reinicia la toma. >’

Aunque el labio leporino y el paladar hendido no afectan al desarrollo
motor o mental del bebé, si es cierto que la extensa mayoria necesitan
someterse a cirugia craneo facial a partir de los tres meses, a fin de corregir al
maximo posible la malformacién. Las intervenciones, que pueden extenderse
hasta la adolescencia o incluso la edad adulta, dependeran de la gravedad de la
fisura, y sera mas o menos complejo a fin de evitar los problemas en el habla,
¢l crecimiento de los dientes, las infecciones en los oidos o la posible exclusion
que pueda sufrir el pequefio por ser diferente una vez haya empezado el colegio

o la guarderia.”®
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Todo lo mencionado anteriormgnte afecta no solo a los nifios que padecen
la malformacion sino también de manera no patologica afecta a sus padres y
madres, pues serdn ellos los que deberan cambiar bruscamente, adaptando su
estilo de vida con la finalidad de otorgér una mejor calidad de vida a su menor

hijo a través de diferentes experiencias que iran adquiriendo.

El Modelo de Adaptacion de Sor Callista Roy fue citado en el desarrollo
del marco tedrico de este estudio. Este modelo postula que el receptor del
cuidado de enfermeria puede ser un individuo, una familia, grupo, comunidad o
incluso la sociedad. La estructura familiar, funcién y tareas son estimulos
ambientales teniendo un efecto en el nivel de adaptacion del individuo y la
familia. Este Modelo describe a la persona como un sistema adaptativo, que de
acuerdo con ello es un sistema humano que tiene la capacidad de ajustarse a los

cambios en el ambiente y por lo tanto afectar el ambiente.?’

El nivel de adaptacion abarca tres niveles del proceso de vida, estos
niveles han sido identificados como: integrado, compensatorio y
comprometido; el primer nivel describe las estructuras y funciones de los
procesos vitales que trabajan como un todo, para satisfacer las necesidades
humanas. En el segundo nivel los mecanismos reguladores y cognitivo se
activan, como un reto de los procesos integrados para buscar respuestas
adaptativas procurando establecer la organizaciéon del sistema. Por ultimo el

nivel comprometido se presenta cuando las respuestas de los mecanismos
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mencionados son inadecuadas y, por lo tanto, resulta un problema de

adaptacion.®

Otra tedrica de Enfermeria importante es estudio es Jean Watson, quién en
su “Teoria del Cuidado Humano” sostiene que ante el riesgo de
- deshumanizacion en el cuidado del paciente, a causa de la gran reestructuracién
adniinistrativa de la mayoria de los sistemas de cuidado de salud en el mundo,
se hace necesario el rescate del aspecto humano, espiritual y transpersonal, en
la practica clinica, administrativa, educativa y de investigacion por parte de los

profesionales en el campo de la enfermeria.”®

Jean Watson hace referencia a la promocion de la armonia “cuerpo — alma
- espiritu” utilizando diez factores de cuidado. Dentro de estos factores por
motivo de la investigacion cabe resaltar el de “La Promocién y Aceptacién de
la Expresion de los Sentimientos Positivos y Negativos™; esta es una parte
inherente a la formacién de una relacion de ayuda y de confianza. El hecho de
compartir los sentimientos es una experiencia de riesgo tanto para la enfermera
como el paciente; La enfermera debe estar preparada tanto para sentimientos
‘positivos como negativos, debe reconocer la comprension intelectual y
emocional de una situacion distinta de las demas. La labor del profesional de
_ enfermeria es permitir la expresion de estos sentimientos, que es congruente

con visualizar al otro como un ser para el cuidado.”’
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En un primer momento los padres y madres sienten como las ilusiones y
expectativas més inmediatas sobre su bebé son bruscamente substituidas por
las demandas de ese diagnéstico y las necesidades inmediatas de estos nifios,
comenzando un largo camino, en el que tanto sus vidas, tendrdn como

proposito prioritario la restauracién de los déficit fisicos.*

El término de “desilusién” para designar un acontecimiento que deja al
sujeto frente a un vacio. Para Trobas, si bien habilita a través del diccionario
algunos sinénimos como decepcién, desengafio y desencanto, estos tres
términos tienen un impacto muy diferente para el sujeto - en relacion al que
tiene la desilusion.®! Pérdida de la esperanza, especialmente de conseguir una
cosa que se desea, o de la ilusioén al saber que alguien o algo no son como se
cree. Idea falsa fija, que presenta resistencia a ser modificada aunque datos

objetivos la contrarien.

La potencia que tenga para el sujeto la desilusion serd en funcioén de la
ilusién que hay en juego, siendo en ambos caso lo que estd en juego el aspecto
fisico de su menor hijo, los dos padres hacen referencia a la ilusién perdida al

nacimiento de un hijo no esperado.”!

La llegada de un hijo(a) con discapacidad genera en la familia una crisis
inesperada, no normativa, de desajuste, que exige de los padres una adaptacion

instantédnea. El equilibrio de la familia queda generalmente descompensado,



34

tanto el funcionamiento interno de la familia como sus relaciones con el mundo

exterior, se altera !

Las experiencias de los padres y madres se dan en las relaciones que la
familia mantiene con el contexto social, viéndose también alteradas al verse
incluidas en la cadena de cambios, redefiniciones y adai)taciones que implica la
aventura de la paternidad, por lo que en el caso de tener un hijo (a) con
hendidura labio palatina es de vital importancia que los padres conozcan de
manera sencilla y concreta lo referente a la presencia de esta patologia en el
nifio (a) e incorporen a una atenciéon multidisciplinaria al infante afectado,
evitando asi que la existencia de la anomalia se convierta en una frustracion, lo
que pudiera originar que los progenitores desarrollen sentimientos hostiles
contra su hijo (a), desvalorizandolo consciente o inconscientemente y que ello

altere atin mas su dinimica familiar.>

Los padres tienen que enfrentar una experiencia nueva ante la presencia de
un hijo (a) con esta malformacion, por lo que tendran que desarrollar
habilidades especiales de cuidado del nifio (a). Estas nuevas demandas
aumentan la ansiedad del entorno familiar y es necesario que la familia exprese
sus emociones acerca de la anomalia de su hijo (a), busque el asesoramiento de
expertos y comparta con otros padres que se encuentren en la misma situacion,

para que de esta forma sea mas llevadero el problema y la dinamica familiar no
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llegue a desestructurarse por el modo en que los padres asumen dicho evento

familiar.*

"La familia y especialmente la madre, se ve comprometida
emocionalmente. Este compromiso se desencadena al nacimiento, momento en
que se informa del diagnostico provocando un duelo que afecta la relacion con
el hijo (2)". La reaccion negativa por parte del padre se ha relacionado con el
nacimiento de un hijo varén y aparece proporcionalmente correlacionada con el
grado de disfuncionalidad que tenga o pueda tener su hijo (a). Los padres en
muchos casos son los que sufren mayor depresion, debido quizas a la dificultad
que tienen para expresar sus afectos, en este sentido suelen presentar un
acercamiento progresivo y gradual, en cambio las madres muestran periodos de
euforia y crisis, presentando una mayor tendencia a la afliccién, a sentir
sentimientos de culpa y a necesitar exteriorizar sus sentimientos, lo que les

ayuda a evitar la depresion.®

La culpa se experimenta siempre como una tension displacentera, con la
expectativa de un dafio que no se puede impedir.*® La culpa es una vivencia
psicolégica que surge a consecuencia de una accién que causa un dafio y que
provoca un sentimiento de responsabilidad. Quien arrastra este sentimiento de
culpabilidad parecera culpable a los ojos de los demds aunque no lo sea, ya que
su actitud ante cualquier acusacion, y mas si esta es grave, es muy distinta a la

que seria de esperar de alguien inocente.”’
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La psicologa Marta Jaramillo de la Clinica Noel en Medellin haciendo
referencia a los padres de hijos (as) con hendidura labio palatina sefiala al
respecto lo siguiente: "lo dificil en este duelo es que el hijo (a) nacido no es el
esperado, es decir, hay un choque entre la ilusion y el anhelo que se tenian
durante el embarazo y el hecho cumplido. El hijo(a) que llega no es el esperado
y el duelo implica tiempo: tiempo para irse dando cuenta, para acomodarse a

ese real hijo(a) que se tiene.*®

Cuando el nifio presenta dificultades para alimentarse del pecho (caso
habitual en las fisuras de paladar blando, en las cuales al estar abierto el
paladar, el nifio no puede ejercer la presion necesaria para la succion), la madre
puede sufrir una perdida, la perdida de ella en el papel de madre imaginado, de
madre como principal proveedora de alimento para el nifio y figura de
dependencia absoluta para él. Debido a esto, se pueden presentar diferentes

reacciones en la madre, tanto negativas como positivas.

En un trabajo realizado con recién nacidos afectados de malformacioﬁes
congénitas, cinco estadios por los cuales suelen pasar emocionalmente los
padres. Estos autores describen un modelo hipotético de sucesion de reacciones
normales de los padres frente al nacimiento de un hijo con malformaciones

congeénitas.
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En un trabajo pionero, indican que las madres sienten la pérdida de su
deseo de un nifio perfecto y aceptan el cuidado del que realmente nacio. En
ellas hay un primer periodo de afliccion seguido por una reaccién al nifio, o

como lo denominaron, una "aceptacion estdica" de la enfermedad.

Para los padres que han escuchado el diagnéstico de su nifio, pueden
proyectarse a que esta malformacién pueda ser reversible o irreversible en
relacion a lo que ellos esperan, sin embargo el tiempo de dolor, por lo general,
se acompafia de una gran carga de culpabilidad que puede adoptar diversas
formas, las cuales irfan desde el rechazo a la dedicacion exclusiva y excesiva

del padre al cuidado del nifio (a).>*

Los padres y madres de los nifios afectados buscan una causa que explique
la malformacion en sus nifios y ante la carencia de informacion por parte del
personal de salud, los resultados de la biisqueda de un «porqué», recaen
inicialmente en los propios progenitores, es asi que nace el sentimiento de
culpa de los padres. También es inevitable la comparacion que se da entre un
hijo con malformaciones y uno u otros hijos sanos. Sin embargo no se trata de
una comparaciéon que necesariamente destaque los aspectos negativos del
afectado; por el contrario la comparacién permita la monitorizacion de su
desarrollo, valorando lo que el nifio puede hacer en comparacién con un nifio

. . 34
sin malformaciones.
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Los padres manifiestan la necesidad de respuestas y soluciones a los
problemas de los nifios afectados, como por ejemplo, la necesidad de un
manejo médico quirtrgico. Expresion en la cual los padres denotan la
necesidad de establecer un punto a partir del cual conocer en qué direccion
debe y puede manejar el caso de su hijo y saber que esperar de la enfermedad

en un futuro.>*

El proceso de adaptacion a una malformacion requiere un contacto mas
prolongado entre los padres y el nifio (a), con el fin de corregir la imagen
esperada y hacerla concordar con el aspecto fisico del nifio (a) con hendidura
labio palatina. Entre los aspectos fundamentales que se deben tomar en cuenta
para trabajar con los padres se encuentra el clima terapéutico propicio mediante
la entrega de informaci6n adicional que necesiten, clarificacion de objetivos y
absoluta libertad para expresar lo que sienten, estimularlos a expresar sus
sentimientos, explicarles las caracteristicas de desarrollo de su nifio (a),
destacarle los rasgos positivos y normales de su nifio (a), ayudindolos a
entender su importancia en la rehabilitacion y al mismo tiempo hacerles sentir

responsables de la animacién y cuidados del nifio (a).3*

En el proceso de adaptacion es necesario infundirles la necesidad de
continuo apoyo y clarificar el plan de cuidado a largo plazo, suministrarles
informacion a los familiares y amigos sobre las causas de la Hendidura Labio

Palatina a fin de que tomen conciencia de la realidad de esta anomalia.
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También se deberia fomentar la aceptacion plena por parte de los padres de su
hijo, calmando el impacto emocional del diagnéstico en la familia,
promoviendo el desarrollo de una vinculacion afectiva normal, entregar a los
padres herramientas que les permitan estimular el desarrollo socio - emocional

del nifio (a) y estimular el compromiso familiar al tratamiento.>*

El nacimiento de un nifio con malformacién congénita es mas una
amenaza para la madre que para el padre. Debido a que ella estd mas
involucrada en el cuidado de sus hijos y ademads, se supone que ejercen mas

influencia sobre los nifios.>

En un trabajo pionero, indican que las madres sienten la pérdida de su
deseo de un nifio perfecto v aceptan el cuidado del que realmente naci6. En
ellas hay un primer periodo de afliccién seguido por una re adhesion al nifio, o
como lo denominaron, Reichelt & Christoferson (1990), una "aceptacion

estoica" de la enfermedad.®

Con los papas se observan problemas especiales de acoplamiento a la
enfermedad del nifio: por ejemplo, la falta de participacion activa y directa en
el cuidado puede exacerbar un sentido paterno de inutilidad. Situacion que,
fortalece la interaccion madre-hijo, debilitando la diada padre-hijo. Los
sentimientos de incompetencia generados en los padres se relacionan,

usualmente, con relaciones de apego pobres.*
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Cuando la familia inicia el tratamiento integral de su hijo (a), se empieza la
intervencion psicolégica con los padres con el fin de permitir en primer lugar la
expresion de sentimientos para lograr finalmente la aceptacion del hijo (a). Hay
ocasiones en las que se deben hacer intervenciones mas extensas porque esta
vivencia moviliz6 bastante el equilibrio emocional de uno de los miembros de
la pareja o a la pareja como tal, al punto de darse la separaci6n o el abandono

de uno de los padres.>*

A pesar de reacciones iniciales, los padres son capaces de reorganizar sus
pensamientos y sentimientos, desarrollando un proceso de aceptacion y vinculo
con su hijo (a) con fisura, de este modo, la experiencia es vivida de manera

personal y distinta por las familias.**

La angustia es la emocion mas universalmente experimentada por el ser
humano, tiene un efecto de inmovilizacién y conduce al sobrecogimiento en
innumerables ocasiones. Se define como una emocién compleja, difusa y
desagradable que conlleva serias repercusiones psiquicas y organicas en el
sujeto; la angustia es visceral, obstructiva y aparece cuando un individuo se

siente amenazado por algo.*’

Por su parte Vidal Alarcon define al miedo como una reaccién emocional

ante una amenaza real, externa y definida y es causada como proteccién.'®
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El miedo es una emocion negativa que se produce ante llegada rapida,
intensa e inesperada de una situacién que perturba nuestra costumbre, e cual da
como repuesta a la ansiedad, incertidumbre e inseguridad, y esto conlleva a la

proteccion.*!

Segin Diccionario de la Real Academia Espafiola, el miedo, es la
emocién®’, conceptualizada como la Perturbacién angustiosa del dnimo por un
riesgo, dafio real o imaginario. O el recelo o aprension que alguien tiene de que

le suceda algo contrario a lo que desea.

La tristeza, es un sentimiento correspondiente del ser humano que induce
la caida del estado de animo y provoca una sensacion de pesar que se
experimenta en el cuerpo, el cual se hace lento, y la mente se llena de

pensamientos oscuros.*

Segin la Terapia cognitiva de Beck, Los adolescentes construyen la
informacién de forma activa mediante la seleccion, codificacién y explicacion
de los acontecimientos que les ocurren a ellos mismos y a los demads; por lo
que pueden representar un factor de vulnerabilidad que predispone a los

adolescentes a sufrir problemas psicolégicos.*

Cuéndo los padres son informados que su hijo no es “normal” se produce
una conmocién que activa reacciones de alarma y cualquier tipo de

pensamiento o accién organizada que es practicamente impredecible.*
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El rechazo se trata de una reaccion emocional neutra, que se produce de
forma inmediata ante una situacién novedosa o extrafia y que se desvanece
rapidamente, dejando paso a las emociones congruentes con dicha
estimulacién.*®

El rechazo parental se define como la ausencia del calor, afecto o amor de
los padres hacia sus hijos, o el privarlos de éstos de modo significativo, actitud
que puede adoptar tres formas: hostilidad y agresividad, indiferencia y

. . . qe . &
negligencia y rechazo indiferenciado. 7

La Sorpresa como una reaccion causada por algo imprevisto, novedoso o
extrafio, también definida como una reaccion a un evento o suceso discrepante

del plan o esquema del sujeto.*®

Se produce una contradiccién cuando afirmamos algo totalmente diferente
y opuesto a lo que hemos expresado sobre la misma cuestion con

anterioridad.*’

La resignacion es una actitud que se adopta ante la vida, a veces tratada
como una suerte de virtud; postura estoica para hacer frente a todo tipo de

adversidades.>®



CAPITULO 111
MARCO

METODOLOGICO



I. Marco Metodolégico:

3.1. Tipo de Investigacién

La presente investigacion fue de tipo cualitativa; porque son un
conjunto de practicas que buscan una realidad, entender el contexto y/o el
punto de vista del actor social, la expansiébn de la informacion,
profundizar en el "como" las personas vivencian lo cotidiano, sus
sentimientos, sus representaciones sobre la realidad social y el sentido
que le otorgan sus experiencias, asi mismo estudiar el punto de vista del
otro (a), no como un objeto de estudio, sino como sujeto con derechos,

dignidad y mucho que aportar.>

Enfermeria, es una ciencia, cuyo objeto de estudio es el cuidado, que
encuentra a través de la investigacion Cualitativa la aproximacion a las
interacciones humanas, a la comprension de la complejidad de los
procesos sociales y permite descubrir la integridad de las persona. Es por
ello que la presente investigacion realizada fue de tipo cualitativo porque
traté de analizar y comparar las experiencias de los padres y madres con
hijos con malformaciones congénitas como labio leporino y/o paladar

hendido.
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3.2. Abordaje de la Investigacion

La presente investigacion se realizd empleando la Metodologia
Comparativa, propuesta por Bereday (2011), donde se contd con la
participacion tanto del padre como de la madre del nifio con labio leporino
y/o paladar hendido, quiénes fueron sujetos de nuestro estudio, con el fin
de obtener datos que nos permitieron realizar un anélisis més profundo de
las experiencias de cada uno ellos y de esta manera establecer algunas

similitudes y diferencias entre ellas.

La investigacion comparativa es una metodologia que consiste en
poner dos o mas fenémenos, uno al lado del otro, para establecer sus
similitudes y diferencias y de ello sacar conclusiones que definan un
problema o que establezcan caminos futuros para mejorar el conocimiento
de algo. La comparacion es una herramienta fundamental del analisis, se
utiliza de manera rutinaria en la comparaciéon de hipétesis y puede
contribuir al descubrimiento de nuevas hipdtesis y formacion de teoria.
Este método comparativo se fundamenta en ser un proceso de biisqueda
sistematica de semejanzas y diferencias que implican la comparacién de
los distintos tipos de realidad social presente’>. Para esto, se tuvo en cuenta

las etapas del Método Comparativo.
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“Etapa 1: Deséripcién: Busca informar con la mayor exactitud
posible, minimizando el riesgo de confusiones o malentendidos, al realizar
una descripcion el investigador pretende explicar algo que es o que ha
sido, centrandose en la realidad”

Para dar inicio al estudio de investigacion, se partié de la descripcion
de cada uno de las experiencias que refirié la madre y el padre después de
realizar la entrevista. Para la viabilidad de la investigacion, se tomd en
cuenta la coordinacion previa con los padres y madres que fueron
entrevistados, especificando que la entrevista que se les realizdé era con
fines de investigacion, asegurando el anonimato y la confiabilidad de los
testimonios brindados por ellos, por lo que se les solicité previamente su
autorizacion, esperando su aceptacion e incorporacién al proceso de

investigacion.

“Etapa 2: Interpretacion: Intenta dar explicaciones sobre el
fendmeno estudiado, pone énfasis y profundiza la etapa descriptiva. Se
trata de encontrar el por qué y para qué de las descripciones hechas, por lo
que requiere de mayor conocimiento por parte del investigador de la
historia del fenomeno educativo estudiado, sus dimensiones sociales,
politicas, econémicas, culturales”.”

Es por ello que una vez descrita cada experiencia de las madres y los

padres se realizé su interpretacién, con el objetivo de analizar mds a

profundidad las experiencias de ambos.
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“Etapa 3: Yuxtaposicion: Tiene como finalidad colocar
ordenadamente en paralelo los elementos del sistema educativo sobre los
que se viene trabajando. Se yuxtaponen aquellos elementos de un sistema
que guardan correspondencia con sus iguales en otro sistema; cuando se
colocan frente a frente los elementos seleccionados, se desprende una
informacién sobre sus diferencias y semejanzas”.”

Luego de interpretar cada una de las experiencias descritas se procedio

a realizar la yuxtaposicion de aquellas experiencias de los padres y de las

madres que se asemejaron.

“Etapa 4: Comparacion Propiamente Dicha: Debe haber un criterio
de comparacion que oriente, se establece relaciones entre dos o mas
fendmenos de un mismo género, relaciones que sirven para deducir una
congruencia, una afinidad o una discrepancia. Se trata de ver si las
caracteristicas de los fenémenos que se comparan se corresponden
totalmente, en parte o no se corresponden”.53

Por ultimo, una vez yuxtapuestas las experiencias emitidas tanto por
las madres como -por padres se realiz6 la comparacién entre ellos,
estableciendo relaciones, tratando de deducir semejanzas y diferencias.

Una vez realizado este paso se pudo emitir conclusiones del estudio,

surgiendo un conocimiento nuevo emergido de la comparacion.
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3.3. Poblacion y Muestra:

Poblacién (N):

La poblacion estuvo constituida por ocho padres y madres de cuatro
nifios que tienen labio leporino y paladar hendido, de ellos dos madres y
dos padres son del Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo, siendo
considerados por sus edades como adultos jovenes y adultos maduros; y
dos padres y madres son del Hospital Regional Docente Las Mercedes de
Chiclayo; pertenecientes a las etapas de adolescencia y adultos maduros.
Los padres fueron captados de los registros del servicio de Neonatologia
de ambos Establecimientos de Salud, los que reunieron los criterios de
inclusion fueron ambos padres de los cuatro nifios, ademds todos los nifios
fueron menores de tres meses y sin intervencion quirtirgica reparadora y de

los dos hospitales que aceptaron participar voluntariamente.

Mauestra (n):

En la presente investigacion la muestra se saturd en tres padres y tres
madres, siendo un padre y madre del Hospital Regional Docente Las
Mercedes y los otros dos padres y madres del Hospital Base Almanzor

Aguinaga Asenjo.
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3.4. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos:

Como técnica cualitativa se utilizé la entrevista abierta a profundidad,
este tipo de entrevista se realiza entre un entrevistador (a) y un informante
con el objeto de obtener informacién sobre la vida, en general, o sobre un
tema, proceso o experiencia concreta de una persona. A través de la
entrevista a profundidad, el entrevistador (a) quiere conocer lo que es
importante y significativo para el entrevistado (a); llegar a comprender
como ve, clasifica e interpreta su mundo en general o alglin &mbito o tema
que interesa para la investigacion, en particular“.En esta investigacion se
utilizé la Guia de Entrevista como instrumento de recoleccion de datos, la
cual se aplico previa coordinacién con uno de los padres o a través de otro

familiar cuando no estuvieron presentas.

Del libro de registros de ingresos del servicio de Neonatologia de
ambos Establecimientos de Salud, se tomaron los datos tanto de los padres
(padre y madre) como del nifio con labio leporino y paladar hendido,
después se procedid a obtener la informaciéon necesaria como nimeros
telefonicos o direcciones del cuaderno de alta del servicio, esto en el caso
de Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo; debido que en el registro de
ingresos de ese hospital solo se encontraba el nombre de la madre y del
nifio, pero no habian ninguna direccion o numero telefonico donde

contactarlos. Una vez obtenidos los datos se hizo la visita a los padres y a
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las madres de los nifios con labio leporino y paladar hendido, siendo

contactados por teléfono o en algunas ocasiones directamente.

En la primera visita se realiz6 el contacto inicial y se hizo firmar el
consentimiento informadb; con los padres y madres que accedieron a
participar en la investigacién se llegd a un acuerdo citandolos una fecha
determinada, teniendo en cuenta la disponibilidad de los entrevistados.
Una vez llegada la fecha se entrevist6 en el domicilio al padre y a 1a madre
por separado, en caso de no obtenerse la informacion necesaria se procedi6
a citar al padre y/o a la madre, en ot‘ra fecha en la cual se encuentre

disponible.

3.6. Procesamiento o Anailisis de Datos.

La poblacién entrevistada estuvo conformada por madres y padres de
nifios con labio leporino y/o paladar hendido de los siguientes
establecimientos de salud: Hospital Regional Docente Las Mercedes y el
Hospital Base Almanzor Aguinaga Asenjo, de los cuales se obtuvo la
informacién necesaria, teniendo en cuenta los principios éticos y el rigor

cientifico planteado en este proyecto.

Las entrevistas se realizaron después de que las madres y los padres
hayan interactuado con sus respectivos hijos por un determinado periodo

de tiempo (menos a tres meses); puesto que les permitié adquirir y sumar
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experiencias. Durante 1a entrevista se formularon preguntas que figuran en
el apéndice, con cada respuesta se formulaban nuevas preguntas con la
finalidad de que los padres y las madres expresen abiertamente sus
experiencias. Luego se analizaron los datos obtenidos teniendo en cuenta
el andlisis tematico, donde se obtuvieron las consideraciones finales y

recomendaciones, por ltimo se presento el informe.

Obtenidos los discursos se procedié a la transcripcion de estos,
conservandose en todo momento su fidelidad. Se tomé en cuenta
seudonimos para los nombres de los participantes. Al material transcrito
se realizaron pequefias modificaciones de estructura (comas, puntos, etc.)
cuidando de no alterar demasiado lo dicho porv los sujetos que han

participado, con su opinién y percepcidn, en la investigacion.

Los discursos fueron leidos y analizados para descontextualizar en
subcategoria y categorias. Los datos fueron analizados tematicamente.
Este tipo de andlisis fue altamente inductivo; es decir, los temas
emergieron de los datos y no fueron impuestos por el investigador.
Se trat de construir categorias y subcategorias, que ordenen el andlisis y
produzcan temas o topicos de sentido, o significativos, en torno a lo que
los sujetos indican como su percepcion acerca de lo que se les ha
consultado, y que es, precisamente, lo que se buscd para dar respuesta

empirica a los postulados que se han sostenido en la investigacion.
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Recogidos los datos, se procedi6 al ordenamiento y analisis tematico
de los discursos, los cuales fueron trascritos de modo seguro sin
intervencion de la subjetividad de los investigadores, este andlisis en
conjuntd permitié la identificacion de unidades de significado, que
después se transformaron en subcategorias y categorias, discutiendo con

los antecedentes y la bibliografia.

Cuando se ha completado el anélisis, se obtuvo un ordenamiento
categorial de la informacién, se procedi6 a la interpretacion de la
informacion producida, donde se trabajé por categorias y subcategorias, y
se realizé una sintesis comprensiva de lo encontrado como dato en la

investigacion.

El analisis se realiz6 siguiendo las Etapas del Método Comparativo
propuestas por Bereday, primero se procedié a describir y subcategorizar
la informacién obtenida para luego interpretar cada una de las categorias,
yuxtaponiendo las manifestaciones de acuerdo a las semejanzas y
diferencias encontradas, culminando con la etapa de comparacion

propiamente dicha.
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3.6. Rigor Cientifico™
Desde el paradigma interpretativo podemos asumir que el enfoque
cientifico o rigor cientifico de la investigacion cualitativa se puede
garantizar a través de diferentes aspectos, que de una forma u otra se
complementan con los que se utilizan en la investigacion cualitativa.

Nuestra investigacion se rigio0 a los siguientes principios:

“Confidencialidad: Esta se garantiza con el acceso a la informacién
sélo a las personas autorizadas™.
En la presente investigacién se mantuvo en reserva la informacion que fue

brindada por las madres y los padres.

“Credibilidad: La credibilidad se logra cuando el investigador, a través
de observaciones y conversaciones prolongadas con los participantes del
estudio, recolecta informacion que produce hallazgos y luego éstos son
reconocidos por los informantes como una verdadera aproximacion sobre lo
que ellos piensan y sienten. Se refiere a como los resultados de un estudio
son verdaderos para las personas que fueron estudiadas, y para quienes lo han
experimentado, o han estado en contacto con el fenémeno investigado™.

En el presente trabajo de investigacion se tuvo en cuenta el valor de la
verdad considerandolo desde el momento de la problematizaciéon hasta la
elaboracion del informe, corroborando de esta manera la confianza de la

informacion que se obtuvo de las madres y los padres.
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“Intimidad: Es la preservacion del sujeto y sus actos del resto de los
seres humanos, se relaciona con el anonimato.

En el presente trabajo de investigacion se ha tenido en cuenta la
intimidad de los entrevistados, ocultando su nombre por medios de

seudonimos.

“Confiabilidad: Una investigacion con buena confiabilidad es aquella
que es estable, segura, congruente, igual a si misma en diferentes tiempos y
previsible para el futuro”.

La confiabilidad de la investigacion estuvo dada por medio de los sujetos
de estudio, las técnicas de investigacion y las investigadoras. Se tuvo en
cuenta que la informacién brindada por los padres y las madres no fuese
manipulada o alterada, mostrando contenidos emitidos en forma natural,

espontanea y sin incorporacion de prejuicios de las investigadoras.

“Audibilidad: 1.a confirmabilidad o auditabilidad, se refiere a la forma
en la cual un investigador puede seguir la pista, o ruta, de lo que hizo otro.
Para ello es necesario un registro y documentacion completa de las
decisiones e ideas que ese investigador tuvo en relacion con el estudio. Esta
estrategia permite examinar los datos y llegar a conclusiones iguales o

similares, siempre y cuando se tengan perspectivas analogas™
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En la investigacion se describi6 detalladamente la trayectoria
metodologica aplicada, de las caracteristicas del sujeto y su proceso de
seleccion y se ejecutd una transcripcion fiel de las entrevistas realizadas a los

sujetos.

“Transferibilidad: La transferibilidad o aplicabilidad, da cuenta de la
posibilidad de ampliar los resultados del estudio a otras poblaciones. Se trata
de examinar qué tanto se ajustan los resultados a otro contexto.En la
investigacion cualitativa, los lectores del informe son quienes determinan si
pueden transferir los hallazgos a un contexto diferente del estudio”

En nuestra investigacion se realizé una descripcion profunda de las
experiencias, comportamientos y conductas de los padres y las madres que
tienen hijos con labio leporino y/o paladar hendido. De este modo el grado de
transferibilidad fue una funcién directa de la similitud entre diversos

contextos.

3.7. Aspectos Bioéticos.>
La bioética surge como una disciplina que combina el conocimiento
biologico con el conocimiento de los valores humanos y guia por ende, sirve
de puente entre la prictica de la medicina, y tecnologia, y la ética.
Destacando el reconocimiento integral del valor y sentido de la vida humana,
asi como el respeto de la dignidad humana como fin y no como medio,

posibilitando que toda persona humana en el pais pueda beneficiarse de los
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progresos de la ciencia y la tecnologia en un marco de respeto a su dignidad
y a los demas derechos fundamentales que le corresponden®’.
En toda investigacion y aplicacion cientifica y tecnoldgica en torno a la

vida humana se habran de considerar los siguientes principios.

“Principio de respeto de la dignidad humana: La defensa de la
persona humana y el respeto de su dignidad constituyen fin supremo de la
sociedad y del Estado y fundamento para el ejercicio de los derechos que le
son propios. La dignidad intrinseca de la persona humana prohibe la
instrumentalizacion de ésta. La persona humana es considerada siempre
como sujeto y no como objeto. El valor de la persona humana no depende de
factores ajenos a su dignidad. El ser humano es respetado no sélo como
persona, sino tambi€én conforme a su pertenencia a la familia humana”.

En base a este principio, se ha preparé un formato de consentimiento
informado que fue entregado a las madres y los padres, asimismo se mantuvo
un trato como agentes autonomos, dindoles valor a sus consideraciones,
opciones y absteniéndonos de poner obsticulos a sus acciones, a no ser que

éstas sean claramente perjudiciales para los demas

“Principio de primacia del ser humano y de defensa de la vida
fisica: El interés humano debe prevalecer sobre el interés de la ciencia. La
investigacién y aplicacion cientifica y tecnolégica deben procurar el bien

integral de la persona humana. Es la ciencia la que se encuentra al servicio de
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la persona humana y no la persona humana al servicio de la ciencia.
Cualquier investigacion realizada en personas humanas considerara la
aplicacion del principio de lo més favorable para la persona humana, buscar
hacer siempre el bien y evitar el mal. La vida corporal y espiritual de la
persona humana representa un valor fundamental reconocido por el Estado
desde la concepcion hasta su muerte natural. La tutela de la vida humana
considera la proteccion de la salud, la misma que tendrd en cuenta la'
vulnerabilidad y la integridad personal”.

En la presente investigacion se protegié la vida, la salud, la privacidad

y la dignidad de los padres y madres.

“Principio de totalidad o principio terapéutico: La corporeidad
bhumana es un todo unitario. Existe una totalidad fisica, espiritual y
psicologica de la persona. Este principio de la totalidad rige la licitud y
obligatoriedad de la terapia médica y quirirgica, de ahi que este principio se
conoce también como principio terapéutico”. Pudiera traer a otros. Sin
embargo, aun el evitar dafio requiere saber qué es daiiino, y en el proceso de
obtener esta informacion las personas pueden exponerse al riesgo de
sufrirlo”.

En la presente investigacion se buscé el bien corporal dentro del

conjunto del bien espiritual y moral de los padres y madres.
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“Principio de beneficencia y ausencia de daiio: El concepto de tratar
a las personas de una manera bioética, implica no sélo respetar sus decisiones
y protegerlos de dafios, sino también procurar su bienestar. Este trato cae
bajo el principio de beneficencia, "no hacer dafio" ha sido un principio
fundamental de la ética por muchos afios. Claude Bernard lo extendié al
campo de la investigacioén diciendo que uno no debe lastimar a una persona,
no importa qué beneficios.

Por ello, en la presente investigacion, no se expuso a las personas a
ningln dafio, se tuvo como objetivo el bien del paciente en su integridad y en

su concreta situacion familiar y social.

“Principio de igualdad, justicia y equidad: Toda investigacién y
aplicacion cientifica y tecnolégica en torno a la vida humana considerara la
igualdad ontoldgica de todos los seres humanos, indistintamente de la etapa
de vida por la que éstos atraviesen. Este principio ético exige que haya
equidad en la distribucion de los beneficios y de los esfuerzos en la
investigacion. Es decir, las personas deben ser tratadas por igual”.

Teniendo en cuenta este principio, en la realizacion de esta
investigacion se dio un trato imparcial a todas las personas y se adopté las

medidas adecuadas para garantizar el acceso de manera justa y equitativa.



CAPITULO IV
RESULTADOS Y

DISCUSION
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El objetivo de esta investigacion fue comparar las experiencias de vida de
los padres y madres que tienen un hijo con malformaciones congénitas como

labio leporino y/o paladar hendido.

Nos corresponde en este momento tomar una serie de decisiones
coherentes con la revision de la literatura y los hallazgos; en tal sentido,
planteamos ampliar el conocimiento descrito en el capitulo de marco tedrico
respecto a nuestro objeto de investigacion a través de la interpretacion del

grupo de datos recolectados.

En el presente capitulo se realizard la interpretacion y analisis de la
informacién, es decir, una revision de la informacién recopilada con el
proposito de descubrir lo sefialado de cada unidad de significado, basandonos

en los resultados del instrumento aplicado.

Analizada e Interpretada la informacion en coherencia con la literatura y

los hallazgos; emergieron las siguiente subcategorias y categorias.
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PADRE

MADRE

NINO CON MALFORMACIONES

PALADAR HENDIDO.

I. EXPERIMENTANDO EMOCIONES FRENTE AL NACIMIENTO DE UN

COMO LABIO LEPORINO Y/O

1.1.Surge la angustia hacia el futuro

incierto de fa Satud del Niffo.

1.1. Surge la angustia hacia el futuro

incierto de la Salud del N'ifio

1.2.Miedo a poner en Riesgo la

Vida del Niifio al Alimentarlo.

1.2. Miedo a poner en Riesgo la

Vida del Nifio al Alimentarlo.

H. GENERANDO

SENTIMIENTOS

NEGATIVOS  FRENTE AL

NACIMIENTO DE UN NINO CON MALFORMACIONES COMO LABIO

LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO.

2.1.Sintiendo culpa por la
malformacion del nifio.
2.2.Sintiendo tristeza ante el 2.2. Sintiendo tristeza ante el
sufrimiento del nifio. sufrimiento del nifio.

2.3.Sufriendo por la diferencia que

existe con sus demas hijos.

2.3. Sufriendo por la diferencia que

existe con sus demas hijos.
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III. PRIMERAS REACCIONES AL RECIBIR LA NOTICIA DE TENER UN

NINO CON LABIO LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO.

3.1. Desilusion ante el primer

contacto con €] nifio.

3.2. La sorpresa ante la percepcion

no esperada del nifio.

3.3. Evidenciando Contradiccion en la

Aceptacion del Nifio.

3.4.Resignandose a tener un Nifio

con Malformacion.

I. EXPERIMENTANDO EMOCIONES FRENTE AL NACIMIENTO
DE UN NINO CON MALFORMACIONES COMO LABIO

LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO.

Se afirmar que el impacto de las experiencias de la persona afectara su
estado de 4nimo, lo cual se manifiesta por sentimientos, emociones, reacciones,

motivaciones caracterizindose por ser subjetivo y profundamente personal.10
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6 son consideradas como la reaccién inmediata

Por ende las emociones’
del ser vivo a una situacion que le es favorable o desfavorable; es inmediata en
el sentido de que esta condensada y por asi decirlo, resumida en la tonalidad

sentimental, placentera o dolorosa, la cual basta para poner en alarma al ser

vivo y disponerlo para afrontar la situacion con los medios a su alcance.

Las emociones' ' cumplen dos funciones, la primera es que facilitan la
adaptacion del organismo al medio y, por tanto, su supervivencia al reaccionar
est¢ de manera adecuada ante las situaciones de emergencia (por ejemplo,
lucha, huida); la segunda funcién es que sirven como medio de comunicacion
de las futuras intenciones a otros mediante la expresion de la conducta

emocional.

1.1. Surge la angustia hacia el futuro incierto de la Salud del Niiio

La angustia*’ es la emocién més universalmente experimentada por el ser
humano, tiene un efecto de inmovilizaciéon y conduce al sobrecogimiento en
innumerables ocasiones; se define como una emocién compleja, difusa y
desagradable que conlleva serias repercusiones psiquicas y organicas en el
sujeto; la angustia es visceral, obstructiva y aparece cuando un individuo se

siente amenazado por algo.
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Es inevitable la comparacion que se da entre un hijo con malformaciones

y uno u otros hijos sanos. Sin embargo no se trata de una comparacion que
necesariamente destaque los aspectos negativos del afectado; por el contrario la
comparacion permita la monitorizacion de su desarrollo, valorando lo que el

nifio puede hacer en comparacién con un nifio sin malformaciones.>*

Ante la concepcion de un nifio con labio leporino y/o paladar hendido

surgen varias experiencias vivenciadas tanto por padres como por madres,
sobre todo en lo relacionado con su salud y en las consecuencias que podrian
venir en un futuro; en este caso se evidencian a través de los siguientes
discursos, manifestados por padres y madres que nos permiten comparar

semejanzas y diferencias en sus experiencias.

PADRE

MADRES

“... Me angustiaba su estado de
salud, la atencion que le doy es
mayor en comparacion con la que
le doy a mis otros hijos... ” (Yapiter

de 54 afios)

£€

Me angustia ;como va a
quedar mi hijo?...” (Jazmin de 38
afios)

“... de repente no pueda hablar

bien...” (Jazmin de 38 afios).

Los discursos evidencian que tanto el padre como la madre del nifio con

malformacion se preocupan por su estado de salud, mas aun siendo padres que

ya tienen otros hijos normales, es mayor la comparacién en lo que respecta el
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estado fisico. En la manifestacion de la madre se expresa lo mismo, la
diferencia trasciende en que ella ya hace énfasis en una situacién especifica
relacionada directamente con la malformacién presente en el nifio, porqué la
mama es la que va a alimentar al nifio. Ademas cabe mencionar que el periodo
de interaccién entre padres e hijo resulta importante para que se den estas
manifestaciones, ya son tres meses de convivencia con el nifio, donde ya se
pueden crear otros vinculos y las experiencias de vida de los padres son

mayores.

1.2. Miedo a poner en Riesgo la Vida del Nirio al Alimentarlo.
El miedo, es la emocién®, conceptualizada como la Perturbacion
angustiosa del animo por un riesgo, dafio real o imaginario. O el recelo o

aprension que alguien tiene de que le suceda algo contrario a lo que desea.

Sin embargo el miedo es una emocién negativa que se produce ante
llegada rapida, intensa e inesperada de una situacion que perturba nuestra
costumbre, e cual da como repuesta a la ansiedad, incertidumbre e inseguridad,

y esto conlleva a la proteccion.*!

El primer problema y el més comun asociado a este tipo de anomalia es la
alimentacion del bebé. A causa de la malformacién del paladar, los bebés

tienen mas dificultades para succionar la leche.
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En un estudio realizado por Teresa de Laurentis, se observa que los recién
nacidos con esta malformacion tienen dificultades en la alimentacion, pues
estos nifios no pueden crear suficiente presion negativa para succionar la leche

y pueden tener en algiin momento retorno de alimento por la nariz.”%.

Este miedo se puedo evidenciar en los siguientes manifestados.

PADRE MADRES

“... Tenia miedo de que se ahogue
con su biberon...” (Neptuno, de 26
afios).

“... Tenia miedo cuando mi esposa

le daba de mamar...” (Mercurio,

“... Me decian que siempre que le
dé lactar semi - sentado, me daba
miedo porque se ahogaba, por eso
ayudaba...”

mi  suegra me

(Azucena, de 18 afios)

de 19) “... En los primeros dias al darle
su leche tenia miedo que se

ahogue...” (Jazmin, de 38 afios).

En los manifestados anteriores emerge la semejanza tanto en padres como
en madres, pues se observa que ambos coinciden en evidenciar cierto miedo,
relacionandolo con el momento de la alimentacion ya sea a través de pecho o
biber6n, con la idea de que pueden llegar a poner en riesgo la vida de su nifio.
Esto se incrementa debido al grado de experiencia que tienen ambos padres en

cuanto al cuidado del nifio con fisura labio palatina y a la informacion que
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recibieron por parte del personal de salud acerca de la técnica adecuada para la

alimentacion del nifio.

Cada padre y madre debe aprender un método alimenticio satisfactorio que
sea confortable y satisfaga las necesidades del bebé. Con la mayoria de los
bebes, el método escogido requerirda modificaciones de tal manera que el
liquido no fluya muy rapidamente y lo ahogue. Ya que una de dificultades més
comunes es que se le desvie la comida hacia la trdquea causandole tos y

ahogarse con la leche.>*

Los cuidados en cuanto a la alimentacion deben de ser iguales a los de
cualquier otro recién nacido. La alimentacién, cuando existe fisura palatina,
normalmente también puede realizarse sin grandes dificultades. Unicamente se
ha de tener paciencia y dedicar algo mas de tiempo de lo normal, teniendo la
precaucion de colocar al recién nacido incorporado unos 45° para aprovechar la

ventaja de la gravedad y estimular el reflejo de deglucion.”®
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II. GENERANDO SENTIMIENTOS NEGATIVOS FRENTE AL
NACIMIENTO DE UN NINO CON MALFORMACIONES COMO

LABIO LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO.

Los sentimientos, son un balance consciente de nuestra situacion,
experiencias conscientes en las que el sujeto se encuentra implicado,

complicado e interesado.'

Warren define el sentimiento “como la experiencia o disposicién afectiva
de agrado o desagrado con relacion a un objeto, persona o idea y que se van a
diferenciar de las emociones por ser mas duraderas y menos intensas™ Los
sentimientos son neutros, tienen una tonalidad positiva o negativa, grato o
ingrato, de aproximacion o rechazo, son formas maés elaboradas y complejas

que surgen de la vida y de las relaciones con los demas. >

La tedrica de Enfermeria Jean Watson, refiere que uno de los factores del
cuidado es “La Promocion y Aceptacion de la Expresion de los Sentimientos
Positivos y Negativos™; esta es una parte inherente a la formacién de una
relacion de ayuda y de confianza. El hecho de compartir los sentimientos es

una experiencia de riesgo tanto para la enfermera como el paciente.”

La enfermera debe estar preparada tanto para sentimientos positivos como
negativos, debe reconocer la comprension intelectual y emocional de una

situacion distinta de las demds. La labor del profesional de enfermeria es
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permitir la expresion de estos sentimientos, que es congruente con visualizar al

otro como un ser para el cuidado.”’

2.1. Sintiendo culpa por la malformacion del nifio.

La culpa es una vivencia psicologica que surge a consecuencia de una

accion que causa un dafio y que provoca un sentimiento de responsabilidad.

Quien arrastra este sentimiento de culpabilidad parecera culpable a los ojos de

los demas aunque no lo sea, ya que su actitud ante cualquier acusacion, y mas

si esta es grave, es muy distinta a la que serfa de esperar de alguien inocente.’’

De los padres en estudio se obtuvieron siguientes manifestados.

PADRES

MADRES

“... el que mi hijo haya nacido

asi, no significa que alguno de
nosotros sea lculpable... ” (Japiter
de 54 afios)

“... nadie tiene la culpa de que

mi bebé este pasando por esto...”

(Mercurio de 19 afios).

“... Tal vez mi edad tenga algo que
ver con el problema de mi bebe...”
(Azucena, de 18 afios)

“... Quizds debi dejar mis estudios
y cuidarme mds durante mi
embarazo, por eso creo que es mi

culpa...” (Margarita, de 24 afios).

Por las manifestaciones obtenidas evidenciamos que ambas madres tienen

en comun que son primerizas, lo cual indica que carecen de experiencia en el

cuidado del nifio; pero en este caso las madres no solo estdn afrontando su
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primera maternidad, sino que a esto se afiade la fisura labio — palatina con la
que han nacido sus bebés, lo cual segin lo manifestado por ellas indican cierto

grado de auto culpabilidad.

En el caso de 1a madre del bebe de un mes (Margarita, de 24 afios) la culpa
estaria relacionada a la atencion dedicada a su embarazo, pues por el hecho de
ser estudiante universitaria, continu6 asistiendo a sus clases a pesar de estar
embarazada, por lo cual ella siente que si hubiera dedicado ese tiempo en llevar
una vida maés tranquila, su hijo no hubiera nacido con la fisura labio — palatina;
por otro lado la madre del bebe de dos meses (Azucena, de 18 afios), justifica
su culpa en su edad pues como se sabe en los embarazos adolescentes se tienen
mas posibilidad de que el feto desarrolle algin defecto genético; lo cual se
explica porque son personas ain en edad de crecimiento y el feto compite
directamente con su madre por los nutrientes, ya que ambos los necesitan para

crecer y desarrollarse.

Esta culpa desarrollada por las madres se encuentra influenciada por la
sociedad actual, quien estigmatiza a la madre por ser ella quien gesta al nifio
durante 9 meses, a esto se le suma la cultura de la gente que rodea, en la cual
prevalece mayormente el machismo, por lo que la madre no encuentra

mecanismos de afrontamiento ante esta situacion y por ello siente culpabilidad.
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En ambos casos esto podria afectar de manera grave el estado de salud de
las mismas, esto porque la ausencia de una correcta autovaloracion, junto a la
incapacidad asertiva necesaria para afrontar esas situaciones del modo més
apropiado, puede inducir a la persona a creerse realmente que merece lo que le
estd ocurriendo; sobre todo en el caso de la madre del bebe de dos meses de
edad (Azucena, de 18 afios), esto porque Segin la Terapia cognitiva de Beck
Los adolescentes construyen la informacion de forma activa mediante la
seleccion, codificacion y explicacion de los acontecimientos que les ocurren a
ellos mismos y a los demas; por lo que pueden representar un factor de
vulnerabilidad que predispone a los adolescentes a suftir problemas

psicologicos. ™

Los padres muestran periodos de euforia y crisis, presentando una mayor
tendencia a la afliccion, a sentir sentimientos de culpa y a necesitar exteriorizar

sus sentimientos, lo que les ayuda a evitar la depresién.®

Mientras que en al analizar los manifestados de dos padres, se evidencia
que ninguno de ellos siente culpa ni culpabilizan a su pareja del hecho,
afirmando que nadie tiene la culpa de lo que esté pasando con sus menores
hijos, por lo que podemos indicar que no en todos los casos siempre los padres

y las madres buscaran culpables.**
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Se afirma que los padres y las madres de los nifios afectados buscan una
causa que explique la malformacién en sus nifios y ante la carencia de
informacion por parte del personal de salud, los resultados de la busqueda de
un «porquéy, recaen inicialmente en los propios progenitores, es asi que nace el

sentimiento de culpa de los padres.**

De los manifestados anteriormente se puede afirmar que existe una
contradiccion ante la afirmacion, pues se demostré que no siempre los padres
evidenciaran sentimientos de culpa ya sea hacia ellos mismos o hacia sus
parejas. Se afirma que en cuanto a los manifestados presentados anteriormente
se el sentimiento de culpa solo se encuentra enfocado en las madres mientras

que en los padres no se ve evidenciado.

2.2. Sintiendo tristeza ante el sufrimiento del nifio

La tristeza, es un sentimiento correspondiente del ser humano que induce
la caida del estado de &nimo y provoca una sensacion de pesar que se
experimenta en el cuerpo, el cual se hace lento, y la mente se llena de

pensamientos oscuros.*

En la manifestacion de padres y madres en estudio encontramos lo

siguiente:
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PADRE MADRE

£

.. me dio mucha pena y tristeza “... Me puse triste porque me

»

por el como lo van a ver... puse a pensar en lo que iba a
(Mercurio, 19 afios). sufrir mi bebe...” (Azucena, 18

arios)

De los manifestados anteriores se evidencia que existe semejanza en
ambos padres, la madre siente tristeza por el como su nifio se va a desarrollar
en un futuro, mientras que el padre se preocupa por el cémo lo veran las demas
personas, por su aceptacion en la sociedad al conocer a la familia y al entablar
relaciones de amistad, las diversas situaciones que el nifio tendrd que afrontar
conforme interactiie con la sociedad, atin més con las opiniones y comentarios
que se generarian y que muchas veces suelen ser negativos, lo cual formarian
en el nifio sentimientos que dafiarian su autoestima, como el de minusvalia e

inferioridad.

Nuestra sociedad a menudo concede mucha importancia al aspecto fisico y
estético, desde la infancia y especialmente en la adolescencia- es una etapa
muy dificil para aquellas personas que presentan diferencias en su aspecto
fisico. Puesto que los nifios(as) con hendidura labio palatina presentan
anomalias faciales claramente visibles, es posible que el nifio(a) tenga que
soportar burlas y bromas pesadas, que pueden repercutir negativamente en su

autoestima.>*
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De este modo, surgen ansiedades respecto al defecto fisico del nifio, a su
vez el desconocimiento complica atin més a los padres, y a veces, como en toda
situacién de crisis, es posible que aparezcan rasgos poco adaptativos de
personalidad, lo que puede complicar més las relaciones familiares, y en

particular el vinculo con el nifio (a).

Los padres tienen que enfrentar una experiencia nueva ante la presencia de
un hijo (a) con esta malformacion, por lo que también tendran que desarrollar

habilidades especiales de cuidado del nifio.>*

De los manifestados anteriores se afirma que ambos padres presentan el
sentimiento de tristeza pero existe diferencia en cuanto al enfoque de ese
sentimiento pues mientras la madre se preocupa por el como se sentira su hijo

el padre se preocupa por el como lo veran las demés personas.

2.3. Sufriendo por la diferencia que existe con sus demds hijos.

El sentimiento de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el

agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitan afrontar

dicha amenaza. 4

El sufrimiento es el padecimiento, la pena o el dolor que experimenta un
ser vivo. Se trata de una sensacién, consciente o inconsciente, que aparece

reflejada en padecimiento, agotamiento o infelicidad. Su origen radica en la
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reaccion de un individuo ante un hecho determinado, y no tanto en la realidad
en si misma. En otras palabras, el dolor Surge en la mente, y no en la realidad,
ya que entran en juego diversas cuestiones como los miedos, los deseos y las

exigencias de cada ser vivo.

En la investigacion, el sufrimiento se encuentra dirigido a la diferencia
existente del nifio con malformacion y sus hermanos sanos. Es inevitable la
comparacion que se da entre un hijo con malformaciones y uno u otros hijos
sanos. Sin embargo no se trata de una comparacion que necesariamente
destaque los aspectos negativos del afectado; por el contrario la comparacion
permita la monitorizacién de su desarrollo, valorando lo que el nifio puede

hacer en comparacién con un nifio sin malformaciones.?*

Este sentimiento se vio evidenciado por las signientes manifestaciones:

PADRE MADRES
“...Me senti triste, ver que no era “...Al ver a mi bebe, me dio tania
normal y los demds eran pena...”, “..cuando nacio, senti
diferentes...” (Jupiter, 54 afios) una tremenda tristeza...”,“...me

senti triste porque mis 2 hijos han
nacido sanos y mi ultimo bebé

no...”, (Jazmin, 38 afios)
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Ambos padres son del mismo nifio y a pesar de ser padre y madre,
comparten un mismo sentimiento que los conlleva a diferenciar a su menor hijo
nacido con labio leporino y paladar hendido, con sus otros dos hijos mayores,
debido a que como ya se tienen experiencias positivas en sus anteriores hijos,
se comienza a ver las diferencias en cuanto a como es la presentacion del nifio
a la familia, los cuidados brindados y la reaccién de los amigos y el entorno

social.

La llegada de un hijo(a) con discapacidad genera en la familia un
desajuste, que exige de los padres una adaptacion instantanea. El equilibrio de
la familia queda generalmente descompensado, tanto el funcionamiento interno

de la familia como sus relaciones con el mundo exterior, se altera.!



77

II. PRIMERAS REACCIONES AL RECIBIR LA NOTICIA DE TENER

UN NINO CON LABIO LEPORINO Y/O PALADAR HENDIDO.

El vivir significa experimentar situaciones de estrés (separaciones,
pérdidas, fracasos. etc.) y cada individuo presenta cierto grado de adaptacion y
cierto nimero de defensas psicoldgicas que le permiten tener a salvo su
cotidianidad y actuar atenuando o enfrentando las situaciones de crisis que se le
presenten. Cuando se rompe abruptamente la cotidianidad se afecta la
estabilidad y balance biopsicosocial; la satisfaccion de las necesidades basicas
que generan seguridad para cada individuo, fallan o fracasan, generando
frustracioén en razon de las pérdidas fisicas afectadas, integracion sociocultural,

entre otros.22

Las reacciones son la manera como cada cerebro entiende el mundo a su
manera, basandose en sus propias vivencias, en sus temores, sus ansias, entre

tantos factores, con la finalidad de responder a un estimulo desencadenante.?

Asimismo también se utiliz6 el Modelo de Adaptacion de Sor Callista
Roy, el cual postula que el receptor del cuidado de enfermeria puede ser un
individuo, una familia, gfupo, comunidad o incluso la sociedad. La estructura
familiar, funcion y tareas son estimulos ambientales teniendo un efecto en el
nivel de adaptacion del individuo y la familia. Este Modelo describe a la

persona como un sistema adaptativo, que de acuerdo con ello es un sistema
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humano que tiene la capacidad de ajustarse a los cambios en el ambiente y por

lo tanto afectar el ambiente.?’

El nivel de adaptacion abarca tres niveles del proceso de vida, estos
niveles han sido identificados como: integrado, compensatorio y
comprometido; el primer nivel describe las estructuras y funciones de los
procesos vitales que trabajan como un todo, para satisfacer las necesidades
humanas. En el segundo nivel los mecanismos reguladores y cognitivo se
activan, como un reto de los procesos integrados para buscar respuestas
adaptativas procurando establecer la organizacion del sistema. Por tltimo el
nivel comprometido se presenta cuando las respuestas de los mecanismos
mencionados son inadecuadas y, por lo tanto, resulta un problema de

adaptacion.®

3.1. Desilusion ante el primer contacto con el nijio.

El término de “desilusién” para designar un acontecimiento que deja al
sujeto frente a un vacio. Si bien habilita a través del diccionario algunos
sinénimos como decepcion, desengafio y desencanto, estos tres términos tienen
un impacto muy diferente para el sujeto - en relacion al que tiene la
desilusién.” Pérdida de la esperanza, especialmente de conseguir una cosa que
se desea, o de la ilusion al saber que alguien o algo no son como se cree. Idea
falsa fija, que presenta resistencia a ser modificada aunque datos objetivos la

contrarien.>?
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La potencia que tenga para el sujeto la desilusion sera en funcion de la
ilusién que hay en juego, siendo en ambos caso lo que esta en juego ¢l aspecto
fisico de su menor hijo, los dos padres hacen referencia a la ilusion perdida al
nacimiento de un hijo no esperado. La psicologa Marta Jaramillo haciendo
referencia a los padres de hijos (as) con hendidura labio palatina sefiala al
respecto lo siguiente: "lo dificil en este duelo es que el hijo (a) nacido no es el
esperado, es decir, hay un choque entre la ilusién y el anhelo que se tenian

durante el embarazo y el hecho cumplido.*®

La Teoria de las Emociones refiere que “En un primer momento los
padres y madres sienten como las ilusiones y expectativas mas inmediatas
sobre su bebé son bruscamente substituidas por las demandas de ese
diagnoéstico y las necesidades inmediatas de estos nifios”. El hallazgo de que
algunos padres sienten el nacimiento de su hijo como un cambio radical en su

vida, estresante y en general con connotacién negativa. °

Las definiciones anteriores se ven reflejadas en los siguientes

manifestados:
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PADRE MADRES
“... Yo cumpli con todo para que el No se encontraron
bebé salga bien... Pero manifestado

lamentablemente nos tocé eso”, “Era
mi primer hijo, estaba tan ilusionado
hasta que lo vi..." (Neptuno, 26 afios)

“... Nos dijeron que el bebé se venia en
buenas condiciones, pero cuando lo vi
todas mis ilusiones se derrumbaron..."

(Mercurio, 19 aiios).

En ambos casos se evidencia en el presente estudio que la desilusién tiene
mayor incidencia en los padres primerizos, esta reaccion se genera con mayor
intensidad, ya que el nifio viene a ser su primera experiencia de ser padres y
como todos se entusiasman, se ilusionan con la noticia de tener a su hijo en sus
brazos, sumado a la experiencia estresante propia de la espera de nuevo ser,
produce sentimientos de decepcion al saber que las cosas no seran como se lo

habian imaginado.

3.2. La sorpresa ante una percepcion no esperada del nifio.
La Sorpresa como una reaccion causada por algo imprevisto, novedoso o
extrafio, también definida como una reaccion a un evento o suceso discrepante

del plan o esquema del sujeto.
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Cuando los padres son informados que su hijo no es “normal™ se produce
una conmocion que activa reacciones de alarma y cualquier tipo de

pensamiento o accién organizada que es pricticamente impredecible.*’

La sorpresa se trata de una reaccion emocional neutra, que se produce de
forma inmediata ante una situacion novedosa o extrafia y que se desvanece
rapidamente, dejando paso a las emociones congruentes con dicha

estimulacién.’

Por otro lado también puede surgir esta reaccion debido a la ilusion
perdida de que su primogénito siendo un varon haya nacido con una
malformacion. La reaccion negativa por parte del padre se ha relacionado con
el nacimiento de un hijo vardn y aparece proporcionalmente correlacionada con

el grado de disfuncionalidad que tenga o pueda tener su hijo.**

Este subcategoria se evidencia en los siguientes discursos:

PADRE MADRES

“... Me quedé estdtico, paralizado, No se encontraron manifestados
no sabia qué hacer en el instante
que vi a mi hijo por primera

vez...” (Mercurio de 19 afios)
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En este caso la conmocion que se produce es la de ver a su hijo con una
malformacién fisica no esperada o no advertida en ninguno de los controles
prenatales anteriores. Como se mencioné anteriormente en este caso la
situacion novedosa o extrafia que desencadena la sorpresa es el ver por primera
vez a su hijo, y que él haya nacido con una malformacién congénita como labio

leporina y paladar hendido.

Ante esto se puede concluir que esta reaccion solo ha sido manifestada por
un padre, en las madres no se ha encontrado ninguna manifestacion relacionada
con sorpresa, en este caso el padre es un adulto joven, y debido su propio grado
de inmadurez, se genera en €l reacciones emocionales propias ¢ innatas de cada

organismo, como es la sorpresa.

3.3. Evidenciando Contradiccion en la Aceptacion del Niiio.
Se produce una contradiccion cuando afirmamos algo totalmente
diferente y opuesto a lo que hemos expresado sobre la misma cuestiéon con

anterioridad.®’

Se entiende por rechazo™® al proceso y la consecuencia de rechazar
(resistir, negar o refutar). Al manifestar o concretar el rechazo hacia algo, la
persona deja en evidencia que no lo acepta o tolera. El rechazo parental se
define como la ausencia del calor, afecto o amor de los padres hacia sus hijos,

~0 el privarlos de éstos de modo signiﬁcativo; actitud que puede adoptar tres
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formas: hostilidad y agresividad, indiferencia y negligencia y rechazo

indiferenciado.*’

Las experiencias de los padres se dan en las relaciones que la familia
mantiene con el contexto social, viéndose también alteradas al verse incluidas
en la cadena de cambios, redefiniciones y adaptaciones que implica la aventura
de la paternidad, por lo que en el caso de tener un hijo (a) con hendidura labio
palatina es de vital importancia que los padres conozcan de manera sencilla y
concreta lo referente a la presencia de esta patologia en el nifio, evitando asi
que la existencia de la anomalia se convierta en una frustracién, lo que pudiéra

originar que los progenitores desarrollen sentimientos hostiles contra su hijo.**

Para los padres que han escuchado el diagnéstico de su nifio, pueden
proyectarse a que esta malformacion pueda ser reversible o irreversible en
relacion a lo que ellos esperan, sin embargo el tiempo de dolor, por lo general,
se acompafia de una gran carga de culpabilidad que puede adoptar diversas
formas, las cuales irian desde el rechazo a la dedicacion exclusiva y excesiva

del padre al cuidado del nifio.*

El nacimiento de un nifio con malformaciéon congénita es mas una
amenaza para la madre que para el padre. Debido a que ella estd més
involucrada en el cuidado de sus hijos y ademas, se supone que ejercen mas

influencia sobre los nifios.
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Solnit & Stark en su trabajo pionero, indican que las madres sienten la
pérdida de su deseo de un nifio perfecto v aceptan el cuidado del que realmente
naci6. En ellas hay un primer periodo de afliccién seguido por una re adhesion

al nifio, una "aceptacion estoica" de la enfermedad.?*

Con los papas se observan problemas especiales de acoplamiento a la
enfermedad del nifio: por ejemplo, la falta de participacion activa y directa en
el cuidado puede exacerbar un sentido paterno de inutilidad. Situacion que,
fortalece la interaccion madre-hijo, debilitando la diada padre-hijo. Los
sentimientos de incompetencia generados en los padres se relacionan,

usualmente, con relaciones de apego pobres.

Ante la concepcién de un nifio con labio leporino y/o paladar hendido
surgen varias experiencias vivenciadas tanto por padres como por madres, en lo
relacionado con el carifio; en este caso se evidencian a través de los siguientes
discursos, manifestados por padres y madres que nos permiten comparar

semejanzas y diferencias en sus experiencias.



85

PADRE MADRES
“... yo queria tener un nifio como “... 4 mi hijo lo quise desde
cualquier otro, normal al 100%, que  naci6, no  podia
ademds no tenia tiempo para estar con rechazarlo, pero noté en su
el...” (Neptuno de 26 aiios). papa cierto alejamiento en los

£€

... al comienzo me mantuve alejado primero dias...” (Azucena de
de mi hijo, rechazaba su presencia a 18 avios).

mi lado...” (Neptuno de 19 arios).

“... he visto muchos casos de nifios
que no nacen sanos, y esa no es causa
para no darles cariio |y

rechazarlos...” (Jupiter de 54 afios).

Los discursos evidencian que el rechazo se aprecia mayormente en los
padres, esto debido a que la conexién entre un padre € hijo no es tan directa
como la existente entre la madre y su hijo, es decir, los padres mantienen la
ilusién de criar a un nifio segin sus expectativas, sobre todo cuando nos
encontramos con un padre primerizo, pero al darse cuenta que la realidad es

otra muestran reacciones de reacciones negativas e incluso se contradicen.

En el caso de Jupiter de 54 afios, el entrevistado refiere no haber
manifestado rechazo, debido a que este nifio, es su tercer hijo, por lo cual ya no

tiene esa misma ilusion de como si fuera su primogénito.
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3.4. Resigndndose a tener un Niiio con Malformacion.

La resignacion es una actitud que se adopta ante la vida, a veces tratada
como una suerte de virtud; postura estoica para hacer frente a todo tipo de

adversidades.>®

En el proceso de duelo existen diversas fases de afrontamiento, una de
establecer un arreglo pactado, de manera simbdlica, entre el superviviente o
sobreviviente y el fallecido. En el caso de nuestra investigacion esto se
manifiesta entre el padre o madre, el cual se va a expresar mediante
determinadas conductas, como pueden ser la realizacién de determinados ritos
religiosos, y las humillaciones que afronta el familiar con tal de no afrontar la

realidad.

En este contexto la psicéloga Marta Jaramillo sefiala lo siguiente: "lo
dificil en este duelo es que el hijo (a) nacido no es el esperado, es decir, hay un
choque entre la ilusién y el anhelo que se tenian durante el embarazo y el
hecho cumplido. El hijo (a) que llega no es el esperado y el duelo implica
tiempo: tiempo para irse dando cuenta, para acomodarse a ese real hijo (a) que
se tiene. Este es un trabajo psicolégico que hay que empezar a hacer lo antes
posible. Por eso es muy importante la participacion del psicologo desde el

momento del diagnostico™®
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Cuando el nifio presenta dificultades para alimentarse del pecho (caso
habitual en las fisuras de paladar blando, en las cuales al estar abierto el
paladar, el nifio no puede ejercer la presion necesaria para la succion), la madre
puede sufrir una perdida, la perdida de ella en el papel de madre imaginado, de
madre como principal proveedora de alimento para el nifio y figura de
dependencia absoluta para €l. Debido a esto, se pueden presentar diferentes

reacciones en la madre, tanto negativas como positivas.®

En un trabajo realizado con recién nacidos afectados de malformaciones
congénitas, cinco estadios por los cuales suelen pasar emocionalmente los
padres. Estos autores describen un modelo hipotético de sucesion de reacciones
normales de los padres frente al nacimiento de un hijo con malformaciones

congénitas.8

Las madres sienten la pérdida de su deseo de un nifio perfecto y aceptan el
cuidado del que realmente nacidé. En ellas hay un primer periodo de afliccion
seguido por una reaccion al nifio, una "aceptacion estéica" de la enfermedad.

La resignacion se ha podido ver reflejada en los siguientes discursos:

PADRE MADRE

“... Es algo que pasa... no todos
nuestros hijos iban a salir sanos

... ” (Jazmin de 38 aiios),
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Esta subcategoria se evidencia solo en una madre en estudio, en este caso
existe diversos factores que lo condicionan, por ejemplo la edad pues la madre
es adulta madura y su propio estado de madurez las conlleva a establecer
diversos factores y motivos que justifiquen y retarden el impacto de la noticia;
la madre también ya tiene hijos anteriores por lo que existe un mayor grado de

resignacion ante el acontecimiento.



CAPITULO Y
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CONSIDERACIONES FINALES:

El andlisis e interpretacién de las experiencias de los padres y de las madres
frente al nacimiento de su nifio con malformacién congénita Labio Leporino y
Paladar Hendido, han permitido emerger las siguientes consideraciones: las
experiencias de los padres y madres estan marcadas por semejanzas en cuanto a
sentimientos como la angustia hacia el futuro incierto de la salud del nifio, y
preocupacién por el bienestar de su hijo, la diferencia trasciende en que la madre
hace énfasis a una situacion especifica de la alteracion en la salud del nifio,
considerando que es ella la que satisface prioritariamente las necesidades basicas
del nifio, y el miedo a poner riesgo la vida del nifio durante la alimentacion. Asi
como El sufrimiento por la diferencia que existe con sus demas hijos. Ya sca que
difieran en edad, sexo, condicién social — econémica, sean padres primerizos o no

y de dos instituciones diferentes.

Sin embargo se encontrd diferencias en cuanto al sentimiento de las madres, las
cuales muestran sentimientos de culpa por la malformacién del nifio, sobre todo
en las jovenes, debido a que era su primer nifio. Esto considerando que la sociedad
actual estigmatiza a la madre por ser ella quien lo lleva en su vientre, ademas la

cultura de la gente, en la cual prevalece mayormente el machismo,

En cuanto a las reacciones se evidencia diferencias mientras que los padres
manifestaron desilusion y sorpresa las madre refirieron resignacion, sin embargo

en cuanto a la aceptacion del nifio entre los mismos padres existen contradiccion ,
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mientras que las madres no dudaron en aceptarlos incluso ya se resignan a

tenerlos.

Se concluye que las experiencias en los padres y las madres son diferentes
marcadas por la cultura, la prevalencia del machismo, estigmatizacion de la mujer
como responsable del cuidado del nifio, el instinto maternal, también influyen la
edad, y el tener otros hijos normales. Atun siendo de Instituciones de Salud
diferentes en cuanto acceso, infraestructura y caracteristicas sociales de los

padres.
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RECOMENDACIONES:

- A los Profesionales de Enfermeria, para establecer programas educativos
que preparen a los padres y a las madres en la posibilidad de tener un hijo

con capacidades diferentes.

- A la Institucién, para que establezca un servicio de psicologia y se brinden
entrevistas terapéuticas exclusivo para padres y madres que tengan hijos
con capacidades diferentes; Asi mismo establecer un programa de
seguimiento 0 monitoreo. Por dltimo para que brinden facilidades a las
profesiones de enfermerias, con respecto a la implementacion de los

programas educativos y proporcionar ambientes.

- A la facultad de enfermeria para que en el curriculo de estudios se

fortalezca las dimensiones afectiva y social del cuidado.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
EXPERIENCIAS DE VIDA DE LOS PADRES Y
MADRES QUE TIENEN HIJOS CON LABIO LEPORINO Y/O
PALALDAR HENDIDO. ESTUDIO COMPARATIVO

La presente investigacion es conducida por las estudiantes Asalde Saravia Paola,
Velasquez Ucafiay Julissa y Vera Pefia Katherine, estudiantes de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional Pedro Ruiz Gallo.

Si usted accede a participar voluntariamente en esta investigacion, se le realizara
una entrevista abierta a profundidad, la cual tomaré aproximadamente 20 minutos
de su tiempo. La informacién que usted nos proporcione serd confidencial y no se
usara para ningin otro proposito fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas
seran analizadas usando un nimero de identificacion y por lo tanto, serdn
an6nimas, garantizandole su derecho a la intimidad, autonomia e imagen personal.
Su participacién nos permitird comparar las experiencias de los padres y madres
que tienen un hijo con malformaciones congénitas cémo labio leporino y/o
paladar hendido. Desde antemano le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, he sido informado (a)
del objetivo de la investigacion, también que tendré que responder una entrevista

y que se respetara el principio de confidencialidad.

Lambayeque, Enero del 2015.

Firma del Participante
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APENDICE N° 02

- \\g\ UNIVERSIDAD NACIONAL “PEDRO RUIZ GALLO”
;‘j%; FACULTAD DE ENFERMERIA
s

ENTREVISTA ABIERTA A PROFUNDIDAD

EXPERIENCIAS DE VIDA DE LOS PADRES Y MADRES QUE TIENEN

HIJOS CON LABIO LEPORINO Y/O PALALDAR HENDIDO. ESTUDIO

COMPARATIVO

Familiar: Madre O Padre O

1. ;Qué sinti6 usted al ver que su hijo recién nacido presentaba labio

leporine y paladar hendido?

2. ¢Cuail fue su reaccion inmediata al saber que su hijo recién nacido

presentaba labio leporino y paladar hendido?
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3. ¢Cuiles fueron los cuidados que tuvo y tiene con su hijo, sabiendo de

su malformacion congénita?




