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RESUMEN

El  presente trabajo de investigacion = denominado
“AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES FRENTE A LA RETINOPATIA DEL
PREMATURO EN UN HOSPITAL LOCAL .CHICLAYO -2014", con abordaje
de estudio de caso, buscod caracterizar, comprender, analizar como fue el
afrontamiento de los padres frente a la retinopatia del prematuro, el cual
estuvo desarrollado a la luz de la Teoria de adaptacion- Callista Roy. El
instrumento de recoleccion de datos utilizado fue la entrevista semi
estructurada aplicada a 8 padres de familia, delimitadas por saturacion y
redundancia. El estudio estuvo tutelado bajo los principios éticos segun
Sgreccia: Libertad y Responsabilidad, seguida de la subsidiaridad. Asi
también se puede mencionar los siguientes criterios de rigor cientifico:
adecuacion, fiabilidad, validez, credibilidad, transferibilidad vy
confortabilidad. Los datos adquiridos fueron analizados, obteniéndose cuatro
categorias: Primera Categoria: Expresando manifestaciones fisiologicas como
modo de afrontamiento. Segunda categoria: El afrontamiento bajo un
enfoque interdependiente, de la cual se obtuvo dos subcategorias: El apoyo
familiar frente a las dificultades y la relacion significativa y esperanza en
Dios. Tercera categoria: Expresando emociones frente a la realidad. Cuarta
Categoria: Decisiones en el desempeiio de rol de los padres frente a la
situacion vivida. Se concluy6 lo siguiente: Los factores como: apoyo familiar,
economia, nivel cultural, determinaron la eficacia o la ineficacia del
afrontamiento ante la situacion vivida. Los padres al recibir la noticia sobre
la enfermedad de Retinopatia del prematuro (ROP) en su menor hijo,
experimentaron reacciones fisiol6gicas y emociones negativas ocasionadas
por el estrés, siendo Dios y la familia las principales fuentes de apoyo para

ellos.

Palabras claves: Afrontamiento, padres, retinopatia, prematuro.
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ABSTRAC

The present research work called "COPING FROM PARENT
RETINOPATHY OF PREMATURE IN A LOCAL HOSPITAL - Chiclayo 2014"
with case study approach, sought to characterize, understand, analyze how
was the coping of parents against retinopathy of prematurity, which was
developed in light of the theory of adaptation, Callista Roy. The data
collection instrument used was a semi-structured interview applied to 8
parents, bounded by saturation and redundancy. The study was protected
under the ethical principles according Sgreccia: Freedom and Responsibility,
followed by subsidiarity. So you can also mention the following scientific
criteria: adequacy, reliability, validity, reliability, portability and comfort. The
acquired data were analyzed, yielding four categories: First Category:
Expressing physiological manifestations as coping. Second category: Coping
under an interdependent approach, which was obtained two subcategories:
Family support face of difficulties and significant relationship and hope in
God. Third category: Expressing emotions face reality. Fourth Category:
Decisions in performing role of parents facing the situation experienced. The
following was concluded: Factors such as family support, economic, cultural
level, determined the effectiveness or ineffectiveness of coping with the
situation experienced. Parents at the news about the disease Retinopathy of
prematurity (ROP) in his youngest son, experienced negative emotions and
physiological reactions caused by stress, being God and the main sources of

support for their family.

Keywords: Coping, parents, retinopathy, premature.



INTRODUCCION

El embarazo significa el comienzo de muchos cambios en la vida de
una mujer: consultas frecuentes al médico, uso de servicios de salud por
primera vez, cambios corporales y emocionales. Es la etapa que representa
una experiencia vital en la mujer y en cierta medida su realizacién plena
como tal. Se trata de una manifestacién de cambios que toda mujer debe
comprender y asimilar desde el momento en que tiene conocimiento de su
estado; y es alli donde comienza un camino de dudas, expectativas sobre el
curso del embarazo, salud del bebé, y un sinfin de emociones por las que
debera atravesar, siendo los cambios fisiolégicos y psicoldgicos los que le

despertaran mayor inquietud.:

Estudios realizados han encontrado que durante la gestacion, los
padres elaboran una imagen mental de su hijo. Al convertirse en padres,
precisamente en relacion con el momento del nacimiento, se juntan tres
nifios: el hijo imaginado, el feto invisible pero real y el recién nacido que
ahora pueden ver, oir y tocar. Es asi como experimentan algin grado de
desilusion respecto a su recién nacido ante la presencia de enfermedad o

prematurez.2

El parto pretérmino es una de las principales causas de
morbimortalidad perinatal; dependiendo del peso y la edad gestacional al
nacer.3 Las complicaciones de los prematuros aumentan mientras menor sea
su edad gestacional o peso de nacimiento, presentando desde complicaciones
pudiendo ser leves (hiperbilirrubinemia) hasta enfermedades graves como
Enfermedad de Membrana Hialina (EMH), Hemorragia intracraneal (HIC),
sepsis, enterocolitis necrotizante (ECN), lo que los puede conllevar a

presentar , secuelas neurologicas.3

En esta investigacion, se consider6 la Retinopatia del prematuro
(ROP) como un trastorno retinal, de etiologia multifactorial, secundaria a una

inadecuada vascularizacion retiniana. En la mitad de los casos, presenta una



regresion espontanea sin ningin compromiso visual. En los casos maés
avanzados pueden tener dafio retiniano severo e incluso ceguera total.4 Por
ello, cuando se produce un nacimiento prematuro (definido como recién
nacido con una edad gestacional menor de 37 semanas), el proceso de
vasculogénesis normal de la retina puede alterarse provocando detencién y
luego un crecimiento anormal de los vasos retinales, produciéndose asi una

Retinopatia del Prematuro-5

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)®¢ cataloga a la ROP como
una de las principales causas de ceguera prevenible a nivel mundial. La
incidencia de ROP varia de acuerdo al nivel de desarrollo socioeconémico de
los paises. Segin reportes de estudios internacionales mas del 50% de los
pacientes lactantes con ceguera por retinopatia en el mundo estan en
Latinoamérica. Un 25% en menores de 1,500 g o de 32 semanas se describen
en Chile, Argentina y Brasil.” Otro estudio en Latinoamérica reportd
incidencia hasta del 82% en Nicaragua, 71% en Chile, 70% en Perd, 62% en
Brasil y Colombia, 49% en Guatemala, 28% en México, 26% en Cuba y
Argentina y 14% en Bolivia.8 Afortunadamente entre el 80 a 90% de los bebes
diagnosticados con ROP evolucionan espontaneamente. A nivel local en el
Hospital Regional Docente “Las Mercedes” (2012) el total de nacidos por afio
fue 4188, entre ellos el (13%) fueron prematuros, de los cuales después de
haber sido tamizados se obtuvo que el 19% de prematuro presentaron
diagnostico de ROP.9

Como se mencion6 al inicio, el nacimiento de un hijo es un
acontecimiento de vital trascendencia que cambia la rutina cotidiana tanto de
los padres como la de toda la familia. Pero ¢Qué sienten los padres cuando el
parto se adelanta y ocurre el nacimiento prematuro?, ¢Como les afecta
psicolégicamente la hospitalizacion de su fragil recién nacido?, ¢Como
afrontan esta situacion y qué tipo de apoyo necesitan? Al ocurrir el
nacimiento de un prematuro al que le diagnostican retinopatia, los padres
ven bruscamente truncados sus suenos de un nacimiento y una paternidad

normal. Es importante comprender que es normal tener este sentimiento y
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buscar las formas de afrontarlo. Existen una serie de emociones, entre ellos:
estupor y negacion, soledad, depresion, tristeza, pesadumbre, preocupacion,
temor, ansiedad e ira. Es frecuente que no ocurran correlacionadas, pero

pueden experimentarse a la vez, y conocerlas puede ayudar a superarlas.1©

Por tanto, si el estrés psicolégico no es manejado de una manera
adecuada, puede llevar al desencadenamiento y evolucion de trastornos
mentales entre los cuales destacan la ansiedad y depresion. Los mecanismos
utilizados para afrontar esta situacion, denominados estrategias de
afrontamiento, estan relacionadas con los recursos fisicos, psicologicos,

aptitudes, recursos sociales y materiales que los padres posean.

La idea que motivo a estudiar la presente problematica surgi6 a partir
de la experiencia de las autoras en la vida familiar y en la practica clinica
durante su estancia en el Servicio de Neonatologia del Hospital Regional
Docente Las Mercedes, lugar en el cual se evidenciaron nacimientos
prematuros acompanados de diversas complicaciones, entre ellas la
retinopatia. Los padres al enterarse del diagnostico de sus hijos
desencadenan una serie de emociones, sentimientos, actitudes tnicas y
diferentes. Ante lo expuesto surgio el siguiente problema de investigacion
¢Como fue el afrontamiento de los padres frente la retinopatia del
prematuro? Es por ello que, las autoras se plantearon como objetivos:
caracterizar, comprender, analizar como fue el afrontamiento de los padres

frente a la retinopatia del prematuro.

La importancia de la presente investigaciéon radicé en concientizar al
equipo de salud, en especial a la enfermera, que al brindarse el cuidado no
esté enfocada no solo al prematuro sino también a los padres, logrando asi el
bienestar del menor y el desarrollo de la ciencia enfermera hacia un cuidado
maés integral y humanizado. Los padres y la enfermera deben sostener un
trato humano, comprensivo, inclusivo y comunicativo. Por consiguiente, la
calidad del cuidado que recibira el prematuro se vera exponencialmente
mejorada, desde una vision de salud integral. Entonces, el nifo tendra una

mejor vida y el afrontamiento frente a la retinopatia del menor por parte de
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los padres, se dard de una manera positiva, optimista y menos frustrante.
Asi mismo, los resultados obtenidos en la presente investigacion serviran de
referencia para iniciar otras investigaciones con la misma problematica y

mejorar la calidad del cuidado enfermero.
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l. MARCO TEORICO

Antecedentes del problema

A nivel internacional Hernandez M., Orduna C. et al , en su
investigacion denominada Retinopatia del prematuro en la region de
Murcia (Esparna). Incidencia y gravedad, tuvo como objetivo: conocer
la incidencia actual y gravedad de la Retinopatia del Prematuro (ROP)
en la region de Murcia. Us6 un método de estudio retrospectivo de
todos los prematuros nacidos en la region de Murcia durante 2004 y
que fueron sometidos a cribado por retinopatia. Los criterios de
cribado fueron: Recién nacidos pre término (RNPT) con < 32 semanas
de edad gestacional (EG) o recién nacidos pre término con < 1.500 g de
peso al nacer (PN). Se registr6 sexo, edad gestacional, peso al nacer,
paridad y evaluacion oftalmologica. Se realizé un estudio descriptivo y
analitico. Los resultados fueron que un tercio de los prematuros
cribados para ROP en la region de Murcia desarrolla la enfermedad y
el 50% de ellos precisa tratamiento. Los resultados también indican
que los criterios de cribado actuales son adecuados para la poblacion.
Con criterios mas restrictivos no se detectarian todos los pacientes con
ROP grave. Para modificar el protocolo de cribado ROP se precisan de

mas estudios.

A nivel nacional Doing T., Chafloque A. , en su investigacion
denominada Incidencia de retinopatia de la prematuridad y su
evolucion en ninos sobrevivientes de muy bajo peso al nacer egresados
del Instituto Especializado Materno Perinatal de Lima, tuvo como
objetivo conocer la incidencia de retinopatia de la prematuridad (ROP)
y su evolucion en la poblacién de nifios pretérminos de muy bajo peso
al nacer o menores de 1500 gramos, sobrevivientes nacidos en el
Instituto Especializado Materno Perinatal de Lima y que fueron dados

de alta durante el afo 2003, asi como las caracteristicas de la
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poblacion estudiada. Este estudio utiliz6 un método descriptivo,
transversal y retrospectivo en el cual se incluyeron 136 ninos
pretérminos de muy bajo peso al nacer, que sobrevivieron en el
instituto durante el ano 2003. Se conformaron tres grupos de acuerdo
al diagnoéstico oftalmolégico al alta: Fondo de ojo normal (FO N), FO
con algtin grado de ROP que evolucion6 hacia la regresion (FO R) y FO
con ROP que requiri6 terapia con laser (FO T).Se excluy6 a 20
sobrevivientes por: ser referidos a otras instituciones, padecer de
malformaciones congénitas, corioretinitis o tener su ficha clinica
incompleta. Los resultados obtenidos sefialaron que De los 136 nifios
de MBPN sobrevivientes estudiados y que fueron dados de alta del
IEMP durante el afio2003, la incidencia de ROP de cualquier grado fue
70,6% (5,45 x 1000 NV), en 70 (51,5%) hubo regresiéon espontanea y
en 26 (19,1%) se les administr6 laserterapia, evolucionando 3 (11,5%)
de ellos con ceguera bilateral. Se hall6 relacion entre los promedios de
peso al nacer y edad gestacional con la presencia de ROP: los
promedios menores fueron del grupo de ROP que requiri6 tratamiento
con laser. No se encontr6 asociacion entre el sexo y el diagnostico de
ROP (OR=0,67, IC 95%: 0,29 - 1,50) y la evolucion de la retinopatia
(OR=1,53,1C 95%: 0,56 - 4,19).12

A nivel local, Gutiérrez CI, Vergara E, en su trabajo de
investigacion denominado Prevalencia de la Retinopatia de la
Prematuridad (ROP) en el Hospital Regional Docente Las Mercedes de
Chiclayo durante los afios 2007 — 2009, tuvo como objetivo describir
la prevalencia de la Retinopatia de la Prematuridad (ROP) asi como de
las condiciones asociadas a la misma en recién nacidos atendidos en el
Servicio de Neonatologia del Hospital Regional Docente Las Mercedes
Chiclayo 2,007-2,009. Se utiliz6 un diseno observacional
retrospectivo, transversal, analitico. Los resultados obtenidos fueron:
En el periodo en estudio se tamiz6 353 recién nacidos, detectando

algin grado de ROP en el 22%. La distribucion por severidad fue
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48.7% (ROP 1), 35.5% (ROP II), 13.2 (ROP III), 1.3% (ROP IV) y1.3%
(ROP V). Severa ROP se reportd 32%. Requirieron tratamiento
quirargico el 38% de casos. Respecto a los factores de riesgos: El 95%
recibi6 oxigeno suplementario por casco, bigotera nasal, CPAP y/o
ventilacion mecéanica. El Sindrome de Dificultad Respiratoria fue
diagnosticado en el 93% de los casos. El peso al nacer menor de 1500
gramos fue caracteristica de 64.4% de los afectados, y en el 54% la
edad gestacional menor de 32 semanas. Predomino el sexo femenino

(53%) en los casos. Fue diagnosticada sepsis en el 43.4%.13

Base tedrico - conceptual

La enfermera necesita conocer como el ser humano afronta y se
adapta a todo tipo de situacidon. Para ello esta investigacion esta
fundamentada a la luz de la Teoria de Adaptacién de Sor Callista Roy,
donde se senala lo siguiente: “Los procesos de afrontamiento son
modos innatos o adquiridos de actuar ante los cambios producidos en
el entorno”.4 El modelo de Roy se centra en el concepto de adaptacion
de la persona. Esta adaptacion es entendida como un proceso y
resultado a la vez, por lo cual las personas piensan y sienten como
grupos o individuos usando conscientemente el conocimiento selecto

para crear la integracion humana y ambiental.14

Las nociones de enfermeria, persona, salud y entorno
contenidas en dicha teoria, también estin relacionadas con el
concepto de adaptacion. La persona busca continuamente estimulos
en su entorno. Un estimulo puede ser definido como todo aquello que
provoca una respuesta. Se describen tres clases de estimulos: El
estimulo focal interno o externo, con el cual la persona se enfrenta de
forma inmediata; el estimulo contextual, referido a los factores

ambientales que se presentan alrededor del sistema humano y el
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estimulo residual, cuya influencia puede o no estar clara ante el

observador que est4 teniendo un efecto- 4

Es asi como las autoras concluyeron que a través de la
intervencién de dichos estimulos, la capacidad adaptativa de la
persona en su salud e integridad se pueden ver involucradas para
responder ante una situacion. Si las respuestas de adaptacion son
eficaces ayudaran a la persona a conseguir el objetivo de adaptarse. En
cambio, si las respuestas son ineficaces, los objetivos de adaptacion del

individuo se veran amenazados.

El modelo de Roy plantea dos subsistemas que se relacionan
entre si: El regulador y el relacionador. Roy considera que tanto el
regulador como el relacionador son métodos de afrontamiento. En el
subsistema del regulador, la persona por medio del modo de
adaptacion fisiologico “reacciona automaticamente mediante procesos
de afrontamiento neuronales, quimicos y endocrinos”. En el
subsistema del relacionador, gracias a los modos de adaptacion de la
autoestima, la interdependencia y funcion del rol, la persona
“reacciona por medios de canales cognitivos y las emociones”. La
percepcidn de la persona enlaza el regulador con el relacionador y esa

entrada de informacion en el regulador se transforma en percepcion.

Los cuatro modelos de adaptacion de ambos subsistemas del
modelo de Roy ofrecen la forma o aportan pruebas de la actividad del
relacionador y del regulador. Las reacciones ante los estimulos se

llevan a cabo por medio de los modos de adaptacion.

El modo fisiologico “esta relacionado con los procesos fisicos y
quimicos que participan en la funcién y actividades de los organismos
vivos”. Las cinco necesidades identificadas en el modo fisiol6gico de la
adaptacién en relacion con la integridad fisiolégica son: oxigenacion,
nutricion, eliminacion, actividad y reposo, y proteccion. Los procesos

complejos compuestos por los sentidos, por el balance de liquidos,
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electrolitos y acidos-base, y por las funciones neurologica y endocrina
también contribuyen a la adaptacion fisiologica. La necesidad béasica
del modo de adaptacion fisiologico es la integridad fisiologica. En esta
investigacion este modelo se reflejo cuando los padres padecieron de
algunos cambios fisioldgicos ante la situacion estresante, por ejemplo:
incrementaron o disminuyeron de peso, alteraciones en el sueio,

dolores de cabeza, alteraciones en la presion arterial, etc.

El modo de adaptacién del autoconcepto de grupo es uno de los
tres modos de adaptacion psicosociales y se centra en los aspectos
psicologicos y espirituales del sistema humano. La necesidad basica en
la que subyace el modo de adaptacion de la autoestima del individuo,
se ha identificado como la integracion fisica y espiritual o como la
necesidad de saber quién es uno mismo para poder existir bajo un
sentido de unidad, significado y finalidad en el universo. A través del
autoconcepto, la persona da a conocer el conjunto de creencias y
sentimientos que uno tiene de y hacia si mismo en un momento
determinado. Sus componentes son: el yo fisico y el yo persona. El
primero engloba las sensaciones y el aspecto del cuerpo. El segundo
estd representado por la constancia, los valores o expectativas, la

moral, la ética y la espiritualidad del ser.

El modo de adaptaciéon del desempeio del rol es uno de los
modelos de adaptaciéon social y se centra en el papel que tiene la
persona en la sociedad. El rol, se describe como el conjunto de
expectativas que se tienen del comportamiento de una persona que
ocupa una posiciéon hacia otra persona que ocupa otra posiciéon. La
necesidad basica, en la que subyace el modo de adaptacién de la
funcion de un rol, se ha identificado como integridad social: “saber
quién es uno mismo con respecto a los demas, para asi saber cémo
actuar”. Las personas desempenan papeles primarios, secundarios y
terciarios. Estos papeles se llevan a cabo gracias al comportamiento

instrumental y al comportamiento expresivo.
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El comportamiento instrumental es “la ejecucion fisica real de
un comportamiento”. El comportamiento expresivo se compone de
“los sentimientos, actitudes, gustos y manias que tiene una persona
hacia su papel o hacia el desempefio de su papel”. “El rol primario
determina la gran mayoria de comportamientos que tiene una persona
en un periodo particular de su vida, esta determinado por la edad, el
género y la fase de desarrollo”. “Los roles secundarios son los que
asume la persona para completar la tarea relacionada con una fase en
desarrollo y el papel primario”. “Los roles terciarios estan relacionados
con los secundarios y representan las distintas maneras en que los
individuos cumplen con las obligaciones que su papel acarrea. [...]
Normalmente los roles terciarios estan en forma provisional en la
naturaleza, el individuo los escoge libremente y van desde clubes

sociales a aficiones personales”.

En el presente estudio el rol secundario esta representado por
aquellas personas que son padres y madres de familia cuyos hijos
menores poseen retinopatia. Las formas de afrontamiento que
adoptaron fueron manifestadas a través de comportamientos
expresivos: tristeza, preocupacién, depresidon y esperanza en que la
situacion estresante mejore. Asi mismo, dicho comportamiento
expresivo condujo a los padres a la toma de decisiones con respecto a
su maternidad o su paternidad, lo cual fue manifestado cuando los
algunos de los sujetos en estudio asumieron el rol de padres frente a la
situacion presentada y otros optaron por elegir la adopciéon o el

abandono como una forma de culminar con la situacion estresante.

El modo de adaptacion de la interdependencia se centra en las
relaciones cercanas de las personas en su finalidad, estructura y
desarrollo. Las relaciones dependientes entre si afectan el deseo y a la
capacidad de dar a los demas y de recibir de ellos aspectos de todo lo
que uno puede ofrecer, como es amor, respeto, valores, educacion,

conocimientos, habilidad, responsabilidades, bienes materiales,
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tiempo y talento. La necesidad béasica de este modo de adaptacion
resulta ser la integridad de las relaciones. “Dos relaciones especificas
forman el nicleo del modo de la interdependencia, fruto de su
aplicacion en la vida de los individuos. La primera relacion es con
individuos significativos, que vendrian a ser las personas mas
allegadas al individuo. La segunda seria la relacion que tiene el
individuo son los sistemas de apoyo, conformados por individuos que

contribuyen a cubrir las necesidades de la interdependencia.

Se han identificado las dos areas principales de los
comportamientos frente a la interdependencia: el comportamiento
receptivo y el comportamiento contributivo. Ambos se refieren al
hecho de recibir y ofrecer amor, respeto y valores durante el
transcurso de una relacién de interdependencia. Los padres cuyos
hijos poseen retinopatia, en su mayoria recibieron el apoyo familiar,
conyugal tanto de manera econ6mica como emocional. Ademas, cabe
recalcar el fortalecimiento de la relacion con Dios para mejorar su

situacion de afrontamiento.

Segun Papalia, el afrontamiento como el pensamiento
adaptativo o comportamiento que esti dirigido a reducir o aliviar el
estrés que surge de condiciones dolorosas, amenazantes o
desafiantes.’> Segin Lazarus, citado en Papalia, considera que el
afrontamiento constituye una respuesta al estrés, que tiene dos
grandes funciones. La primera implica solucionar el problema:
cambiar el ambiente de alguna manera o bien cambiar nuestras
propias actividades y actitudes. En segundo lugar, nos permite actuar
sobre respuestas emocionales y fisicas relacionadas con el estrés para
mantener el animo y funcionar bien.’s Lazarus y Folkman (1984)
considera que afrontamiento incluye los esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para

manejar las demandas especificas externas e internas que son
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evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del

individuo.16

Pallares Molins refiere: “El afrontamiento es basico para
nuestra salud y experiencias cotidianas. Da forma a nuestras
emociones una vez generadas, asi, como a las situaciones a veces
conflictivas que las provocan, por tanto, el afrontamiento es lo que
hacemos y pensamos en un intento de regular la tension y las
emociones relacionadas con ella, tanto asi estos intentos tienen éxito o
no”1 Existe un afrontamiento aproximativo, que incluye a mecanismo
de confrontacién o comportamentales que permiten escapar del

problema o evitarlos. Ambas categorias son excluyentes.

Como se puede ver existen diferentes concepciones sobre
afrontamiento y no resulta facil llegar a elegir. Las autoras lo
definieron como un esfuerzo cognitivo y conductual orientado a
manejar, reducir, minimizar, dominar o tolerar demandas externas e

internas que se generan.

Otro concepto que incluy6 la presente investigacion es la familia
(tipo nuclear) y su importancia en la protecciéon y desarrollo humano.
La OMS define familia como "Los miembros del hogar emparentados
entre si, hasta un grado determinado por sangre, adopciéon y
matrimonio. El grado de parentesco utilizado para determinar los
limites de la familia dependera de los usos a los que se destinen los
datos y, por lo tanto, no puede definirse con precision en escala
mundial."7 La familia como estructura basica determina formas de
actuar de la persona influyen tanto en la forma de vivir en salud como
la forma de enfrentarse a su falta y recibir ayuda cuando existen
problemas de salud.” Segin Bustamante, la familia es el organismo
vivo complejo, cuya trayectoria de vida es transcurrir de diversas
adversidades, semejantes, diferencias, individualidades,

singularidades y complementariedades.8
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Para las autoras, la familia fue considerada como la estructura
fundamental, la base de la sociedad, integrado por dos o mas personas
unidos por lazos de consanguinidad o parentesco que viven en un
determinando lugar con caracteristicas propias que la identifican
dentro de la sociedad, haciéndola tnica y diferente del resto. Tiene
como valores fundamentales la solidaridad y tolerancia que permite
una convivencia saludable y afrontamiento eficaz ante dificultades. Por
tanto al producirse algiin cambio en uno de sus integrantes, origina
modificaciones en el sistema familiar, alterando la homeostasis. Si
estos cambios no son afrontados adecuadamente, pueden repercutir
de forma negativa en la salud individual. En la presente investigacion,
una de las situaciones que alter6 la armonia del sistema familiar

estuvo dada por el parto pretérmino.

La mayor parte de las muertes neonatales ocurren en recién
nacidos prematuros, provocando repercusiones familiares y sociales.19
Los recién nacidos son prematuros cuando el parto tiene lugar antes
de que se hayan completado las 37 semanas de gestacion. Los recién
nacidos prematuros no estan totalmente preparados para la vida
extrauterina.2> Como su organismo todavia no estid plenamente
desarrollado, pueden tener problemas para respirar y sufrir otras
complicaciones, como las infecciones. La mayor parte de la
morbimortalidad afecta a los recién nacidos “muy pretérminos”, cuya
edad gestacional es inferior a 32 semanas y especialmente a los
“pretérminos extremos” que son los nacidos antes de la semana 28 de

edad gestacional.20

Las causas de la prematuridad en la mayoria de los casos son
desconocidas y muchas veces confluyen una serie de factores que se
relacionan con su presentacién. Existen factores de riesgo en la
gestante que pueden provocar el nacimiento de un prematuro, como
por ejemplo: Antecedente de aborto, antecedente de prematuridad,

drogadiccion, edad materna menor de 16 afios y mayor de 35 aiios,
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enfermedad cronica materna, estrés, malnutricion y anemia materna,
malformaciéon uterina, nivel socio econdémico bajo, tabaquismo
materno, escaso aumento de peso en el embarazo, infeccién urinaria,
control pre-natal escaso o nulo, embarazos muy cercanos,
enfermedades inducidas por el embarazo: toxemia, embarazo
multiple, ruptura de las membranas ,infecciéon uterina, hemorragia del
tercer trimestre, traumatismo abdominal bajo.3 Esta inmadurez en los
diferentes sistemas del prematuro compromete el funcionamiento de

muchos 6rganos y pone en peligro su salud.

Una de las consecuencias de la prematuridad son las
alteraciones oftalmicas, consideradas como las méas comunes. Cabe
rescatar que la detencion de la vascularizacién de la retina que
produce el nacimiento pre término y el posterior crecimiento
desordenado de los neovasos, es el origen de retinopatia del prematuro
(ROP).2t La tasa de retinopatia desciende conforme aumenta la edad
gestacional; las formas severas aparecen con edad gestacional inferior
a 28 semanas y peso inferior a 1000gr. Los pretérminos son una
poblacién de riesgo oftalmoldgico por el potencial dafio de las areas
visuales centrales y por la prevalencia de alteraciones de la refraccion,
por lo que deben de ser revisados periddicamente. La retinopatia de la
prematuridad es una enfermedad vasoproliferativa que afecta al recién
nacido prematuro y que ocurre en el momento de desarrollo y

maduracion vascular.22

Este término fue descrito por primera vez por Terry en 1940
como fibroplasia retrolental, forma cicatricial de la enfermedad. En la
década de los 50 se la relacion6 con el aporte elevado e incontrolado
de oxigeno, lo que llevé a un control estricto del mismo restringiendo
su uso en las Unidades de Neonatologia, pero se produjo un aumento
de las muertes neonatales debidas a complicaciones respiratorias y
neuroldgicas. En la década de los 80, el avance en las técnicas y

métodos de cuidado neonatal ha permitido una mayor supervivencia
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de los recién nacidos prematuros de menor edad gestacional (menor
de 27 semanas) y de mas bajo peso al nacimiento (menor de 1.000 g),
es decir, de aquellos prematuros que presentan un mayor riesgo de
retinopatia. Aunque algunos estudios apuntaban un aumento en la
prevalencia de las formas més severas de retinopatia, otros mas
recientes muestran un descenso en la incidencia, severidad y

progresion de la enfermedad en paises desarrollados.23

La retinopatia del prematuro (ROP) es una enfermedad
proliferativa de los vasos sanguineos de la retina, de origen
multifactorial, producida por la existencia de una retina inmadura y
solo parcialmente vascularizada al producirse el nacimiento
prematuro. La retina humana es avascular hasta las 16 semanas de
gestacion, después comienza a proliferar una red arteriovenosa que
parte en el nervio Optico y que avanza hacia el borde anterior de la
retina. A las 32 semanas de gestacion, la periferia nasal se encuentra
vascularizada, lo que no ocurre en la zona temporal de la retina hasta
las 40-44 semanas postconcepcional. La retina inmadura del
prematuro puede seguir un proceso de desarrollo normal luego del
nacimiento alcanzando la madurez retinal sin desarrollar ROP. En
otros casos puede producirse una alteracion del proceso de desarrollo
retinal normal generando la retinopatia. Los lactantes més grandes
(mayores cronologicamente) presentan el peor estadio de la

enfermedad mas temprano que los mas pequeios.24

Por eso, el primer examen oftalmoldgico de los grandes
prematuros se puede retrasar mas que en los mas maduros, pudiendo
asi esperar a que su situacion clinica sea mas estable. La Clasificacion
Internacional de la Retinopatia de la Prematuridad (ICROP) 24
describié los grados de severidad de RP basandose en cuatro
parametros:  localizacion, estadio, extension y  presencia
de enfermedad plus. Dicha clasificacién, revisada y ligeramente

modificada en el ailo 2005, unifico criterios y facilito la realizacion de
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grandes ensayos clinicos multicéntricos que contribuyeron a mejorar
el conocimiento de la patogenia de la enfermedad.25 Segin Ministerio
de salud (MINSA), para clasificar la enfermedad y tomar decisiones
respecto del momento mas adecuado para tratar se han utilizado
clasicamente 3 elementos: etapas clinicas, zonas comprometidas y la

extension de la misma.

Dentro de las etapas clinicas, el Comité for the Classification of
Retinopathy of Prematurity (1984) describi6 cinco etapas por las que
pasa el problema: Etapa 1, donde se puede observar una linea de
demarcacion entre el area de la retina vascularizada y la zona
avascular de ésta. En la etapa 2: aparece un lomo o “ridge” que se
extiende por fuera del plano de la retina. La etapa 3 comprende la
proliferacion fibrovascular a partir del ridge.24 En la etapa 4 hay un
desprendimiento de retina subtotal. Esta etapa se subdivide en: Sin
compromiso foveal, que es de muy mal pronostico si no se trata
precozmente con cirugia vitreo-retinal, y con compromiso foveal, el
cual representa una etapa mas avanzada de desprendimiento de retina
que compromete el centro visual y que generalmente llegara al
desprendimiento total. En la etapa 5 hay un desprendimiento total de
retina. Tiene muy mal pronoéstico visual, su manejo quirdrgico ofrece
un mejor prondstico que la historia natural de la enfermedad,
logrando en los casos exitosos vision de deambulacion o de luz y

sombra.24

Con respecto a las zonas comprometidas, el ojo se divide en tres
zonas: La zona I, que es méas posterior. Es la zona menos
comprometida, pero de mayor gravedad de la ROP. Sus caracteristicas
clinicas y su tratamiento tienen peculiaridades que deben ser
consideradas al momento del tratamiento. La Zona II es la zona
media que se extiende desde el limite externo de la zona I hasta la ora
serrata del lado nasal y aproximadamente hasta el ecuador del lado

temporal. La Zona III es la zona externa que se extiende desde el
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borde externo de la zona II, en forma de semicirculo hacia la ora
serrata. La extension de la enfermedad se refiere al area de la retina
comprometida, para lo cual se tiene que dividir al ojo en forma horaria
por sectores. La enfermedad plus se define como la presencia de
tortuosidad y dilatacion vascular de arterias y venas de la retina en al
menos 2 cuadrantes del polo posterior. Es un indicador importante de
actividad de la retinopatia del prematuro y marca un punto clave en la

decision de tratamiento.24

El tratamiento tiene como finalidad producir la ablacion de la
retina avascular para impedir la proliferacion de los neovasos
anormales, antes que produzcan el desprendimiento de la retina. La
ablacion de la retina avascular se puede realizar mediante crioterapia o
laser. La crioterapia fue el primer tratamiento empleado y ha sido
reemplazado por laser que ha demostrado ser menos traumatico, ser
mas facil de aplicar en retinopatia posterior y tener menos efectos
adversos. El tratamiento con laser debe realizarse en paciente estable,
bajo anestesia general, idealmente en pabellon, lo que facilita un
tratamiento primario de alta calidad. Si las condiciones del recién
nacido impiden su traslado, se podra realizar la cirugia laser en la
unidad de recién nacidos, bajo anestesia general o sedoanalgesia si el
nino(a) esta en ventilacién mecanica. Post tratamiento el recién nacido
debe recibir gotas oftdlmicas de antibidticos y corticoides como
antiinflamatorio. Y debe controlarse dentro de las 48 horas a 7 dias

después del procedimiento.25

El prematuro extremo tiene mas probabilidades de desarrollar
problemas visuales y esta probabilidad aumenta cuando tiene
antecedentes de retinopatia, aunque esta haya regresado en forma
espontanea. Las complicaciones asociadas a ROP son: estrabismo,
ambliopia, defectos de refraccion (especialmente miopia),
anisometropia, catarata, glaucoma y desprendimiento de retina. El

45% de los ninos con retinopatia en etapa III que hayan requerido o no
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tratamiento, presentaran miopia magna, es decir, mas de 4 dioptrias al
afno se vida, con consecuencias negativas si no se diagnostica y trata en

forma temprana.24
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MARCO METODOLOGICO
Tipo de investigacion

La eleccion por el enfoque cualitativo estuvo fundamentada por
la globalidad del mismo, porque al tener como objeto de estudio el
afrontamiento de los padres ante retinopatia del prematuro, se tomé
en cuenta la dimension subjetiva de las personas del estudio, lo que
permitié6 caracterizar, comprender y analizar los discursos
significativos de los padres y de esta forma rescatar la importancia de
la participaciéon familiar durante el cuidado brindado al nino

prematuro con retinopatia.
Abordaje metodologico

Este trabajo de investigacion estuvo enfocado bajo un abordaje
metodolégico: estudio de caso, descrito por Burns como aquel que
comprende un estudio profundo y una descripcién exhaustiva de un
paciente o grupo de pacientes con caracteristicas similares con el fin de

facilitar la comprension de intervenciones enfermeras.26

Las autoras eligieron este abordaje porque les permiti6 un
estudio de una manera intensiva de la realidad, es decir, a profundidad
sobre el afrontamiento de los padres frente a la retinopatia del
prematuro. Es asi como se determind la dindmica de por qué los
padres piensan, se comportan o se desarrollan de una manera en
particular. Ademaés, con este enfoque se respondi6 a las preguntas
écomo? Y épor qué? de las formas de afrontamiento que adoptaron el

padre, la madre en su conjunto frente a los sucesos ocurridos.

El estudio se desarroll6 teniendo en cuenta las fases propuestas
por Nisbet e Walt, citado por Ludke2’. La primera abierta o
exploratoria, la segunda mas sistematica en término de recoleccion de

datos y la tercera, el analisis e interpretacion de datos y la elaboracion
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del informe. Esas tres fases se sobreponen en diferentes momentos,

siendo dificil precisar el limite que las separa.

La fase exploratoria o abierta comienza con un plan muy
incipiente, que se va delineando mas claramente en la medida en que
se desarrolla el estudio.2” En este sentido, el presente estudio de caso
partié de algunos cuestionamientos que las autoras se plantearon a
partir de la realidad observada durante sus practicas clinicas
preprofesionales y experiencias familiares con prematuros. Estas
preguntas o puntos criticos iniciales se examinaron con la literatura
pertinente, tales como: investigaciones sobre afrontamiento, tedrica
Sor Callista Roy, Guias clinicas de atencion al prematuro. Luego se
entrevistd a los padres de familia cuyo nifio prematuro presenta
retinopatia, y a partir de ello, se plante6 nuestra situacion
problematica y se logr6 definir con mayor claridad nuestro objeto de

estudio, en este caso, el afrontamiento.

En la fase sistematica o de delimitacion del estudio, se
identificaron los elementos claves y los limites aproximados del
problema para proceder a recolectar sistematicamente la informacion,
utilizando instrumentos semiestructuradas, cuya eleccién estuvo

determinada por las caracteristicas propias del objeto estudiado.

El anélisis sistemético y la elaboraciéon del informe una vez
recolectada la informacién sobre el objeto de estudio se llevé a cabo el
analisis tematico, lo que permitié una mejor comprension del discurso
y por ultimo, se identificaron los temas estableciéndose las categorias y
subcategorias, para finalmente elaborar un informe sistematizado

segln las normas de la escuela de enfermeria.
Sujetos de investigacion

Los sujetos de estudio en la investigacion fueron los padres

cuyos hijos estuvieron hospitalizados en el servicio de neonatologia:
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prematuros con edad gestacional entre 31 y 32 semanas, peso menor
de 2kg y que fueron tamizados con el diagnoéstico de retinopatia del
prematuro (ROP), con una edad maxima de seis meses de haber

obtenido el diagnostico de retinopatia.
Escenario

La investigacion cualitativa demand6 que las investigadoras
formen parte del contexto, el cual estuvo representado por el Hospital

Regional Docente Las Mercedes, en el servicio de Neonatologia (2do

piso).

Para realizar el presente estudio, se estableci6 vinculos de
confianza con las personas que formaron parte de nuestra
investigacion. Es por eso que las autoras pusieron en practica el
didlogo y la empatia, con la finalidad de que en ningin momento de la
investigacion impongan sus puntos de vista o prejuicios, sino que ellas
se involucraron en una realidad nueva y comprendieron las

experiencias y formas de afrontamiento de los participantes.

El escenario donde se realiz6 las entrevistas fue el servicio de
neonatologia, el cual tuvo las siguientes caracteristicas: ventilacion
adecuada, libre de ruidos, con la finalidad de que los sujetos en
estudio una vez establecidas las relaciones de empatia, se sientan en
plena confianza y libertad de poder expresar hacia las investigadoras

todas sus experiencias.
Instrumentos de recoleccion de datos

El instrumento que se utilizé para la recoleccion de datos en la
presente investigacion fue la entrevista semiestructurada, la cual
estuvo previamente revisada y validada por de 3 expertos en la
tematica: dos enfermeras neonatologas con 30 anos de experiencia
laboral en el 4rea asistencial y una enfermera experta en metodologia

estudio de caso. Esta revision permitié a las autoras reelaborar la
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entrevista dirigida a los sujetos de investigacidon; y posteriormente
realizar una prueba piloto para profundizar en la basqueda del

objetivo planteado.

Al respecto Pérez28 establece este tipo de entrevista esta basada
en una guia de asuntos o preguntas en donde el entrevistador tiene la
libertad de introducir preguntas adicionales para precisar, conceptos u
obtener mayor informaciéon sobre los temas deseados. En este tipo de
entrevista, las preguntas estuvieron definidas previamente en un
guidén, pero la secuencia asi como su formulacion, vari6 en funcion de
cada padre o madre de familia entrevistado. Es decir, las
investigadoras realizaron una serie de preguntas abiertas al principio
de la entrevista para definir el area a investigar, y luego tuvieron la
libertad de profundizar en alguna idea que pueda resultar relevante

realizando nuevas preguntas. (Anexo 2).
Procedimientos

Previa a la presentacion, sustentacion y aprobacion del proyecto
de investigacion por la Escuela de Enfermeria de la Universidad
Catolica Santo Toribio de Mogrovejo, Chiclayo- Pert y validado el
instrumento de recoleccion de datos mediante la validacién de
expertos y la ejecucion de la prueba piloto, se envi6 una carta de
permiso al Hospital Regional Docente “Las Mercedes” para aplicar la
entrevista a los padres cuyos hijos cumplieron con los criterios
anteriormente mencionados. Las entrevistas se ejecutaron de acuerdo
a la disponibilidad que presentaron los sujetos en estudio. Se
explicaron los objetivos de la investigacion y se realizaron aclaraciones
pertinentes sobre el consentimiento informado en el cual consigné su
nombre y DNI, luego el sujeto de investigacion eligi6 un seudonimo
para proteger su privacidad y finalmente se procedié a aplicar la
entrevista. Todo ello tuvo lugar en un area designada por las

investigadoras dentro del servicio de neonatologia, la cual se encontré
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acondicionada y libre de distracciones. La entrevista fue grabada y

desarrollada en un maximo de 30 minutos.

Concluida la recoleccién de datos se procedié a la transcripcion
de las entrevistas aplicadas los padres. Se tuvo en cuenta no solo el
contenido de la conversacion sino el tono de voz, las inflexiones, las
expresiones no verbales y pausas del participante. Ademas, para que se
pueda transcribir tal cual fueron los relatos por los sujetos se llevo a
cabo una lectura y relectura de los discursos transcritos, que permitio

identificar unidades de analisis significativo.
Analisis de datos

El analisis de datos es una técnica de investigacién destinada a
formular, inferencias reproducibles y validas a partir de ciertos datos
que pueden aplicarse a su contexto. El analisis de datos cualitativos,
segin Burns, consta de tres etapas: La descripciéon, analisis e
interpretaciéon. La primera etapa es la mas importante en los estudios
cualitativos que en los cuantitativos. Los investigadores se detienen en
la fase descriptiva al mayor tiempo posible antes de empezar el analisis

y la interpretacion, porque necesitan familiarizarse con los discursos.26

El analisis va mas alla de la descripcion, pues se utilizaran
métodos para transformar los datos. A través de este proceso el
investigador lleva datos méas alla de la descripciéon. Con el anAlisis,
agrega Wolcott, el investigador identifica las caracteristicas y describe
las interrelaciones entre ellas. Realizar el analisis, implico el repaso y
asimilacion de los discursos, de manera pormenorizada y consider6

para ello las tres etapas propuestas por Burns. 26

La primera es el preanalisis, siendo la etapa de organizacion del
material a analizar, en la que se disefid y definio los ejes del plan que
permiti6 examinar datos y realizar efectivamente el analisis. En el

estudio de las investigadoras realizaron las revisiones de las
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entrevistas grabadas, escuchandolas y repitiéndose si fue necesario
para no solo entender sino también internalizar el discurso y permita
una mejor contextualizacion semantica, que facilito el analisis a la luz

del conocimiento de las bases teodricas.

La segunda etapa de codificacién consisti6 en realizar una
transformacion de los datos brutos a los datos ttiles. Burns refiere que
en esta etapa se realizara el filtro de discursos, fragmentacion de los
mismos y a la extraccion de unidades significativas de los discursos,
previamente llevadas del EMIC al ETIC. Seguidamente se procedio6
agrupar por similitud de semantica dando lugar a la codificacion y

agrupamiento.

Finalmente, la dltima etapa es la de categorizacidon que consistio
en la organizacion y clasificacion de las unidades obtenidas en grandes

categorias y subcategorias.
2.8. Criterios eticos

Las investigadoras consideraron dos corrientes de la ética:

corriente principialista y personalista.

La ética personalista tiene como principal representante a Elio
Sgreccia, la cual supone una filosofia que reivindica la centralidad de la
persona en el mapa ontolégico, lo que supone tratar al ser con la
dignidad que merece su condicion de persona. Es asi como en la

presente investigacion:

El principio del valor fundamental de la vida se aplico al
escuchar los discursos de los padres sin cuestionarlos, respetando en
todo momento sus opiniones, se evitd exponerlos a experiencias para
las que no han sido previamente preparados, como preguntas
comprometedoras, evitando considerarlas como un medio disponible

para la maximizacion de lo til sino mas bien como un fin de la
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investigacion. Ademas los sujetos de investigacion eligieron un

seudonimo, de esta manera se respeto la integridad de la persona.

En el principio de libertad y responsabilidad, las investigadoras
en todo momento fomentaron la participacion voluntaria;
informéandoles a los sujetos previamente sobre el objetivo de la
presente investigacion, y los que decidan participar firmaron el
consentimiento informado, teniendo la plena libertad de retirarse
cuando asi lo crean conveniente; con respecto a las grabaciones
realizadas solo se utilizaron para la investigacion, después de haber

realizado el informe final, las mismas seran eliminadas.

El principio de totalidad o terapéutico se aplicé durante la
entrevista al respetar las emociones y sentimientos de los
participantes; manteniendo una actitud de comprension por parte de
las investigadoras, cuidando en todo momento la integridad emocional

de los participantes.

El principio de subsidiariedad implic6é la practica de la
solidaridad, la cual se puso en manifiesto en la presente investigacion,
ya que en un futuro este estudio podra ser utilizado como referencia
para otras investigaciones con la misma tematica. Ademas, los
resultados obtenidos permitiran mejorar el cuidado enfermero, lo cual

implica incluir a los padres en el mismo. .

La ética principialista propone la existencia de cuatro principios
morales para su aplicacion en el campo de la investigacion cientifica, la
medicina y los cuidados de la salud, en los cuales se fundamenten
algunas reglas encaminadas a contribuir a la promocion de las

relaciones entre los profesionales de la salud y los pacientes.

En la presente investigacion se consider6é al principio de
beneficencia, brindando material educativo, consejeria personalizada y
facilitando interconsultas con el area de psicologia del Hospital

Regional Docente “Las Mercedes” a los sujetos de investigacion.
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Criterios de rigor cientifico

El criterio de credibilidad o valor de la verdad, también
denominado como autenticidad, se aplico cuando los investigadoras
después de la transcripcion de las entrevistas a los participantes en
estudio admitieron y fueron reconocidos por los sujetos de
investigacion como propios, a las entrevistadoras les dio la certeza de
una verdadera aproximacién sobre lo que los usuarios sintieron,
pensaron y experimentaron; para ello se realizaron las trascripciones
escuchando y entendiendo las manifestaciones que se convirtieron en
discursos, transcribiendo con claridad las experiencias vividas por los

informantes, las mismas que ellos corroboraron con su aprobacion.

La transferibilidad o aplicabilidad se logré al transcribir el
contexto en el que fue realizado el estudio y las caracteristicas de los
sujetos que participaran en la presente investigacion para que los
resultados puedan ser utilizados en estudios con similitud al de la

investigacion.

El criterio de confiabilidad sirvi6 para que otros investigadores
puedan seguir la trayectoria de la investigacion, para ello se cont6 con
un archivo de la informacién recaudada (entrevista, diario de campo y
los discursos) y todos aquellos elementos que fueron necesarios para el
seguimiento de la investigacion sobre las experiencias de los usuarios

respectos al consentimiento informado.

El criterio de confidencialidad, para cumplir con este criterio,
se mantuvo estrictamente en confidencialidad los datos obtenido,

otorgandoles un seudénimo para no revelar la identidad de la persona.
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ANALISIS PRELIMINAR

El diagnostico de retinopatia en nifilos prematuros, supone un
gran reto para los padres que tienen que enfrentarse a diferentes
momentos como el diagnostico, tratamiento y cuidados posteriores al
menor. En este tipo de situaciones, los padres pasan por muchas
etapas: shock y negacién, busqueda del sentido mediante el analisis
del problema, afrontamiento y aceptacion de la realidad,
establecimiento de compromisos en el cuidado de su menor hijo,
bisqueda de apoyo y teniendo esperanza. Es por ello que las autoras
consideran importante tener en cuenta que las estrategias de
afrontamiento de los padres ante el diagnostico de un hijo con
retinopatia, ya que permiti6 regular el conflicto emocional y eliminar

la amenaza.

Segtin sefala Callista Roy*4 en su Teoria de Adaptacion, frente a
una situacion estresante existen cuatro modos de afrontamiento:
Modo fisiologico, interdependencia, autoconcepto y funcion de rol. En
el presente estudio, se evidencié a través de la entrevista que los
padres adoptaron diversas formas de afrontamiento, las cuales

corresponden a los modos establecidos en la teoria descrita.

Por tanto, posteriormente a la  recoleccibn de datos
proporcionados por los sujetos en estudio y la sistematizacion,
ordenamiento y examen minucioso de los mismos, se procedi6 a la
elaboracion de categorias y subcategorias de estudio, donde los
discursos contenidos en cada una de ellas, permitieron una mayor
especificidad y descripcion y analisis de las formas de afrontamiento
de los padres frente a la retinopatia del prematuro a la luz de los
modos de adaptaciéon establecidos por Callista Roy. Dichas categorias

establecidas fueron:
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PRIMERA CATEGORIA: EXPRESANDO MANIFESTACIONES
FISIOLOGICAS COMO MODO DE AFRONTAMIENTO.

SEGUNDA CATEGORIA: EL AFRONTAMIENTO BAJO UN
ENFOQUE INTERDEPENDIENTE

¢ El apoyo familiar frente a las dificultades

e Larelacion significativa y esperanza en Dios.

TERCERA CATEGORIA: EXPRESANDO EMOCIONES
FRENTE A LA REALIDAD

CUARTA CATEGORIA: DECISIONES EN EL DESEMPENO DE
ROL DE LOS PADRES FRENTE A LA SITUACION VIVIDA
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PRIMERA CATEGORIA: EXPRESANDO MANIFESTACIONES
FISIOLOGICAS COMO MODO DE AFRONTAMIENTO

Callista Roy visualiza al ser humano como un sistema adaptable
funcionando con partes interdependientes, actuando en unidad para algin
proposito. De acuerdo a la teoria de niveles de adaptacion se describe al ser
humano como un sistema adaptable que tiene la capacidad para adaptarse y
crear cambios en el ambiente. La habilidad para responder positivamente a
estos cambios es una funcién del sistema del ser humano; el punto de cambio

es influenciado por las demandas de la situacién y de los recursos.

En este proceso de adaptacion, el modo fisiol6gico esta relacionado
con los procesos fisicos y quimicos que participan en la funciéon y en las
actividades de los organismos vivos. Las cinco necesidades identificadas en
el modo fisiologico de la adaptacién en relacion con la integridad basica
fisiologica son: oxigenacion, nutricion, eliminacién, actividad- reposo y

proteccion.

Por lo tanto al existir una alteracion de estas necesidades en los padres
en estudio se produjo en ellos un estado de estrés, el cual es definido como
una respuesta ante un estimulo nocivo o factor estresante. Schafer, citado en
Kozzier29, define al estrés como “la excitacion de la mente y el cuerpo ante las
demandas que se le hacen”. Ademaés defini6 al estrés como “las respuestas no
especificas del organismo ante cualquier tipo de demanda que se le
plantean”. Es por ello que las autoras acotaron que independiente de la causa,
la situacion o la interpretacion psicolégica que los padres pudieron darle a la
situacion por la que atravesaban, la respuesta de ellos al estrés, se caracteriza
por la cadena o patrén de los incidentes fisiologicos, lo que se denomina

sindrome general de adaptacion, el cual tiene tres etapas:

La primera fase es la reaccion de alarma, en la que se pone en alerta a
las defensas ante un factor estresante. Esta se divide en dos etapas: fase de

shock y de contra shock. En la primera el factor estresante pudo ser percibido
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por los padres de una manera consciente o inconsciente. En cualquier caso, el
sistema nervioso auténomo reacciona y se libera grandes cantidades de
adrenalina y cortisona. Es el momento en que los padres se encontraron
preparados para luchar o escapar del problema. En la segunda fase, los
efectos de la etapa anterior se invierten y los padres estuvieron preparados

para reaccionar.

La segunda fase refiere a una etapa de resistencia o de adaptacion
corporal. En otras palabras, el cuerpo trata de afrontar los factores
estresantes y limitar los estresores a la menor zona del cuerpo para poder

hacerles frente.

En la tercera etapa, denominada “etapa de agotamiento”, la adaptacion
que realizo el cuerpo durante la segunda etapa no puede ser mantenida, lo
que quiere decir que los métodos utilizados para afrontar el factor estresante
estan agotados y si no se ha superado al factor estresante, los efectos del

estrés pueden extenderse a todo el cuerpo.

Los factores estresantes estimulan el sistema nervioso simpatico, que a
su vez estimula el hipotalamo. El hipotdlamo descarga la hormona liberadora
de la corticotropina, la cual a su vez estimula a la liberacion de
adenocorticotropina por la glandula pituitaria anterior. La adenocortropina
da lugar a reacciones catabolicas en el organismo. Este sistema catabdlico es
el encargado del mantenimiento o pérdida de peso a través del aumento del
gasto cardiaco y la disminucion de la ingesta alimenticia activando sefiales de

llenado gastrointestinal y de saciedad.3°

Durante el estrés la médula de las suprarrenales, que esta relacionada
a nivel funcional con el sistema nervioso simpatico, secreta adrenalina y
noradrenalina como respuesta a la estimulacion simpatica. Las respuestas
corporales mas significativas a la adrenalina incluyen: Aumento de la
contractibilidad del miocardio, lo cual incrementa el gasto cardiaco y el flujo
de sangre a los musculos activos. También dilatacion bronquial, incremento

de la coagulacion de la sangre, aumento del metabolismo celular, aumento de
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la movilizaciéon de las grasas para hacer que se libere energia y sintetizar

otros componentes que son necesarios para el organismo.29

El efecto principal de la noradrenalina es la disminucién del flujo de
sangre a los rinones y el aumento de la secrecién de renina. La renina es la
enzima que hidroliza una de las proteinas de la sangre para producir la
angiotensina. La angiotensina tiene tendencia a aumentar la presion arterial
por la constriccion de las arteriolas. Ademéas, una persona preocupada por
problemas personales puede ser incapaz de relajarse suficientemente para
quedarse dormida. La ansiedad aumenta los niveles sanguineos de
noradrenalina mediante la estimulacion del sistema nervioso simpatico. Este
cambio quimico implica menos sueiio NREM fase IV y REM, y mas cambios

de fases y despertares.3t

Todas las alteraciones fisioldgicas mencionadas anteriormente, se
pueden ver reflejadas en las expresiones de los padres cuyos hijos tienen
retinopatia del prematuro, manifestandolas a través de los siguientes

discursos:

...Bajé de peso; comencé a bajar bastante de peso. Me
dolia la cabeza, me subia la presién, es decir quedaron
como secuelas de todo el estrés que habia pasado
...(Margarita)

...INo dormia bien, pasaba malas noches, pensaba en mi
hijito como le iban a dar su leche. Me sentia estresada.
Yo me preguntaba cuando le iran a dar de alta a mi
hijo, porque mucho gastaba en pasajes todos los dias.
No he descansado en paz. Yo me levantaba para ir
temprano a ver a mi hijo... (Dalia)

...Yo me ponia a pensar todos los dias y no podia
dormir en las noches. Pensaba en que la iban a operar
Yy me preocupaba, écomo serd eso?, cquedard mas
ciega?... (Orquidea)
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...Adelgacé y ya no queria comer (llora)...Era dificil,
habian noches en que no se podia dormir. Es que a
veces me decian una noticia de él, a veces otra, eso me
preocupaba mucho y no me dejaba dormir-...
(Tulipan)

...con la preocupacion hasta el suefio se te quita, estas
con esa presion, tit no sabes si al dia siguiente a tu nina
la van a operar, o qué te iran a decir. Todos los dias es

lo mismo... (Lirio)

Frente a los discursos presentados anteriormente, las autoras concluyeron
que el afrontamiento es el esfuerzo cognitivo y de comportamiento el cual estuvo
dirigido a controlar las demandas internas y/o externas consideradas como
abrumadoras que excedieron a los recursos de los sujetos en estudio. Las
manifestaciones de la experiencia estresante que vivieron los padres, pudieron ser
consideradas como mecanismos o estrategias de afrontamiento. En relacion al
modo fisiologico del Modelo de Adaptacion, los padres adoptaron diversas formas
fisiologicas de afrontar una situacidon, por ejemplo: pérdida de peso, aumento de la
presion arterial, insomnio, pérdida del apetito; todo ello generado a consecuencia
del suceso estresante por el que atravesaban. Estas estrategias fueron cambiando
tras la reevaluacion de la situaciéon. Por lo tanto, las autoras sostuvieron que frente
la situacion estresante presentada, los padres mostraron un afrontamiento ineficaz,

produciendo en ellos un proceso de adaptacién inadecuado.
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SEGUNDA CATEGORIA: EL AFRONTAMIENTO BAJO UN
ENFOQUE INTERDEPENDIENTE

El modo de adaptacion de la interdependencia se centra en las
relaciones cercanas de las personas en su finalidad, estructura y desarrollo.4
Las relaciones dependientes entre si afectan el deseo y a la capacidad de dar a
los demés y de recibir de ellos aspectos de todo lo que uno puede ofrecer,
como es amor, respeto, valores, educacion, conocimientos, habilidad,
responsabilidades, bienes materiales, tiempo y talento. La necesidad béasica
de este modo de adaptacion resulta ser la integridad de las relaciones. “Dos
relaciones especificas forman el ntcleo del modo de la interdependencia,
fruto de su aplicacion en la vida de los individuos. La primera relacion es con
individuos significativos, que vendrian a ser las personas méas allegadas al
individuo. La segunda seria la relacion que tiene el individuo son los sistemas
de apoyo, conformados por individuos que contribuyen a cubrir las

necesidades de la interdependencia.

Se han identificado las dos areas principales de los comportamientos
frente a la interdependencia: el comportamiento receptivo y el
comportamiento contributivo.4 Ambos se refieren al hecho de recibir y
ofrecer amor, respeto y valores durante el transcurso de una relacion de
interdependencia. Los padres cuyos hijos poseen retinopatia, en su mayoria
recibieron el apoyo familiar, conyugal tanto de manera econ6mica como
emocional. Ademas cabe recalcar, el fortalecimiento de la relaciéon con Dios

para mejorar su situacion de afrontamiento.
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SUBCATEGORIAS:

EL APOYO FAMILIAR FRENTE A LAS DIFICULTADES

El nucleo familiar es considerado el entorno méas cercano e
importante en la vida de una persona. (Guerrero, 2003)32. Asimismo
es una de las piezas nucleares de las leyes e instituciones capaces de
brindar apoyo en medio de los cambios y aunque se vea sometida a
modificaciones es una institucion perdurable y modificable (Ardilia

Gomez, 2009)33.

(Moreno, Sanz, Rodriguez & Geurts, 2009) 3! sefialan que entre
los mecanismos que explicarian la relacion que existiria entre apoyo
social y salud, se encuentran los mecanismos de tipo psicologico como
mejora en la autoestima, percepcion de autoeficacia o la capacidad de

afrontar las situaciones problematicas.

Por tanto las autoras concluyeron que la familia se ha
considerado una fuente primaria de apoyo social, pues sus miembros
estan en condiciones de ofrecer entre si la ayuda que necesitan (carifio,
cuidado, asistencia, etc.), y como unidad biopsicosocial cumple
diversas funciones, siendo una de las principalmente evaluar la
funcionalidad de la misma en el apoyo de intermienbros. Este apoyo
social que se brinda, posee funciones entre ellas: emocional e

instrumental.

La funcidn emocional34enfoca los sentimientos de estima,
afecto, confianza y seguridad que se brinda a los padres cuidadores
que sus hijos son diagnosticados con retinopatia del prematuro. Lo

mencionado se evidencia en los siguientes discursos:

... Mii esposa me apoya con palabras, siempre me dice
que sigamos adelante. También mis familiares como
mis suegros y mi mama que me apoyan
economicamente. A veces necesitamos para nuestros
pasajes y nos dan... (Clavel)



42

...El apoyo es incondicional de todos: mi papd, mi
mama, mis tios. Ellos venian a saludarme, estaban
pendientes de mi, a veces me acomparniaban al hospital.
Somos unidos... (Margarita)

Es importante recalcar que la funcion emocional es esencial para los
padres al recibir la noticia que su hijo tiene ROP, es ahi donde ellos sienten la
necesidad de compartir con la familia sus preocupaciones, experiencias y
sentimientos de esta nueva situacion, y a través de ello sentir su soporte y

proteccioén.

Otra funcion que desempefia la familia es instrumentals4, es concreta,
se relaciona con ayuda material y tangible, por ejemplo: conseguir un
medicamento o insumo necesario para un tratamiento en el servicio de

neonatologia. Lo cual se corrobora en los siguientes discursos:

...Mis padres, st me apoyan .Ellos a veces cuando no tengo
dinero. Me dan 100 o 50 soles, pero mis suegros no lo
hacen... Mi familia me apoya con algunos gastos
economicos, aunque no es de todos los dias pero sirve de
algo... (Azucena)

...Mi mama me apoyaba. Ella vendia en el mercado sus
animales. Todo su dinero me entregaba cuando no
tenia para mi pasaje o para comprar la medicina que
me pedian diario y los panales... (Dalia)

...Toda mi familia me apoya, mi papa me envia el
dinero. Ademas por ahora como no tengo donde
quedarme, mi tia que vive en Ferrenafe, me brindé su
casa para dormir por las noches. Ella me apoya con los
panales o alguna otra cosa que necesite... (Orquidea)

..Mi familia y la de mi esposo nos han apoyado, mi
suegra me viene a ver, mi hermana y mi papa me
traen comida todos los dias, ademas me dan fuerzas
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me dicen “la bebe va estar bien”...Mi esposo viene a
vernos de vez en cuando, porque trabaja para que me
mande porque aqui gastos son diarios... (Freezia)

Para la mayoria de los padres entrevistados la ayuda tangible es
primordial. Los sujetos en estudios al pertenecer a un status econémico bajo,
se sintieron ofuscados por no haber encontrado soluciones para la salud de su
menor hijo. Su mente estuvo enfocada en conseguir el dinero para cubrir los
gastos diarios en el hospital, y al recibir este tipo ayuda, ellos sintieron que su

responsabilidad se volvié mas liviana.

Por lo tanto, las autoras concluyeron que la familia es un sistema de
apoyo fundamental para un afrontamiento eficaz de los padres que tiene sus
hijos con ROP, porque fomentaron en ellos una actitud positiva emocional,
sirvieron de guia , consejo e informacion sobre aspectos importantes de esta

nueva situacion y los ayudaron a solucionarlos.

e LA RELACION SIGNIFICATIVA Y ESPERANZA EN DIOS.

Una relacion significativa tiene caracteristicas que la distinguen de
una relacidon personal entre dos amigos: Reconocimiento mutuo: cada uno
conoce al otro, Apertura mutua: cada uno puede acercarse al otro, Intereses
mutuos: cada uno comparte con el otro y Respeto mutuo: cada uno honra al
otro.35Por tanto construir una relacion significativa es el primer eslabon para

lograr la esperanza en Dios.

La esperanza, se considera una virtud teologal infundida por Dios
porque tiene por objeto directo e inmediato al mismo Dios, le permite al
hombre tener confianza y plena certeza de conseguir la vida eterna y los
medios, tanto sobrenaturales como naturales, necesarios para alcanzarla,

apoyado en el auxilio omnipotente de Dios.34

El Catecismo de la Iglesia Catodlica3® define que la esperanza es

aguardar confiadamente la bendicion divina y la bienaventurada visién de



a4

Dios; es también el temor de ofender el amor de Dios y de provocar su

castigo.

Después de haber analizado las definiciones las autores concluyen que
la Esperanza consiste en confiar con certeza en Dios aun cuando la situacion
de los hijos prematuros de los padres en estudio parecia complicarse cada dia
mas. Esta seguridad fundada en Dios, les da a los sujetos en estudio la paz y
tranquilidad que necesitan en si mismos para poder seguir adelante y no

darse por vencidos ante los diferentes obstaculos que se les pudo presentar.

La esperanza es la espera de algin bien, sea éste material o espiritual,
y el ser humano mientras viva, espera. Esta esperanza siempre esta ligada con
la confianza, pero a la vez es la espera ansiosa de conseguir aquello que ain
no se tiene. La esperanza tiene por objeto a Dios. Es esta esperanza de la que
se habla cuando el ser humano puede salir de una situacion dificil y se ve
liberado con la ayuda de Dios. Tiene tres aspectos: la espera del futuro, la
confianza y la paciencia de la espera. El agente que dinamiza la esperanza es
la fe, constituyéndose ambos en la esencia de la vida cristiana. La esperanza
unida a la fe se convierte en una nueva actitud para enfrentar al mundo. Esta
nueva actitud es un nuevo salto existencial que el ser humano realiza desde
una situacion tragica, para encontrar una solucién inmediata, gracias a la

intervencion divina.37

Todo lo expuesto se evidencia en los siguientes discursos:

...Ruego a Dios que me ayude en este problema.
Ahorita estoy esperando un milagro para que no la
lleven y se quede mi hija...Gracias a Dios se esta
recuperando y nuevamente estamos
trabajando...(Azucena)

...Gracias a Dios esta bien, no ha pasado a mayores y
han citado a mi hijo en un mes... (Clavel)
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... comencé a orar, a pedirle a Dios y todo eso me ayudé
en la misma situacién por la que habia pasado...
(Margarita)

...Me aferre a Dios, comencé a ir a la Iglesia, y gracias a
Diosito lindo me dijeron que se estaba recuperando y
que de repente no lo iban a operar, que esa telita se
estaba desapareciendo... (Dalia)

...Recé toda la noche me entregue de todo corazon a
Dios. Ahora mi hija esta bien, ya esta estable y salié
todo bien... (Freezia)

...Lo tinico que hice fue rezar y estar tranquila ... Rezar
porque el unico que te puede ayudar es Dios y nadie
mas. Pedirle que El guie a los doctores, que te den
buenas noticias. Es algo que tienes que ir y venir con
ese pensamiento... (Lirio)

... Comencé a entregarme de todo corazén a Dios.
Ahora mi hija esta bien, ya esta estable y sali6 todo
bien. Ahorita esta en observacion. Eso ya me
tranquilizé... (Freezia)

Es importante recordar que la esperanza es una emocidén que
corresponde al futuro. Los padres de los nifios prematuros con retinopatia la
sintieron y la manifestaron en el presente. Esa emocion los ayudé a construir
ese futuro que esperaban, permiti6 solucionar las preocupaciones con la
seguridad de que el menor mejorara de todas maneras. Es por ello que para
que la esperanza se mantuviera, era necesario que los padres siguieran
creyendo en el objetivo y confiando en que se realizar4, aunque a veces las
circunstancias parecian indicar lo contrario. Para lograr esta actitud, las
autoras sostuvieron que fue indispensable el apoyo emocional por parte de la

familia y del personal de salud que atendi6 al menor con retinopatia.
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TERCERA CATEGORIA: EXPRESANDO SUS EMOCIONES
FRENTE A LA REALIDAD.

Las emociones son reacciones naturales de los individuos ante
situaciones importantes, como por ejemplo situaciones que ponen en peligro
su supervivencia o integridad, situaciones de amenaza por la posibilidad de
obtener un resultado negativo, o en las que hay en juego una pérdida
importante, un dafno, algin logro o satisfaccion. Estas reacciones se
experimentan como una fuerte conmocién del estado de animo, de caracter
muy agradable (emociones positivas) o desagradable (emociones negativas)
38, Ademas de este componente subjetivo relacionado con la experiencia,
presentan otra faceta relacionada con su expresion externa, pues pueden ser
identificadas en general por los otros miembros del grupo social a través de
expresiones faciales, posturas, gestos o cambios en el tono de voz. Por ello se
considera a las emociones claves para la comunicacion, que a su vez se

acompaiian de diversos cambios fisiol6gicos.38

Lazarus3? sugiere que ante una situaciéon de estrés hay que tener en
cuenta: a) la valoraciéon o apreciacion que la persona hace de los estresores,
b) las emociones y afectos asociados a dicha apreciacion y c¢) los esfuerzos
conductuales y cognitivos realizados para afrontar dichos estresores. Por lo
tanto, el afrontamiento puede estar orientado: 1) hacia la tarea, centrandose
en resolver el problema de manera 16gica, las soluciones y en la elaboracion
de planes de accion; 2) o hacia la emocion, centrandose en respuestas
emocionales (ira, tristeza, etc.), en la evitacion, preocupaciéon y reacciones
fantasticas o supersticiosas. Esta ultima estrategia de afrontamiento es la
méas desadaptativa en situaciones de estrés, ya que un método de
afrontamiento incorrecto y pasivo puede aumentar la intensidad de la
respuesta de estrés percibida y provocar repercusiones negativas en el
aspecto emocional y en el rendimiento (Lazarus, 1990).39 Las reacciones
emocionales de los padres ante la presencia de un diagnostico grave de un

hijo debe ser considerada en un doble aspecto: el de su propia realidad, tanto
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en intensidad como en extension y la repercusion psicologica que produce en
ellos. En las familias donde existe un hijo algin problema de salud, se
produce un gran impacto sobre los padres, quienes suelen tener una serie de
reacciones emocionales que se manifiestan en sentimientos de dolor,
consternacion, decepciéon, duda, coraje, culpabilidad, vergiienza, angustia,
temor, etc. Surge en ellos un desequilibrio emocional, social y econdémico que
aunado a la falta de orientacion y conocimiento sobre el problema, trae como
consecuencia una deficiente atencion al nino y danos en la salud de los

padres.

Asi mismo, las autoras acotan que las diferentes actitudes y emociones
generadas en los padres dependen mucho de como recibieron la noticia, ya
que cada uno tiene una historia de vida diferente que los profesionales de la
salud deben tener en cuenta antes de tomar una decisién frente a su
participacién en el cuidado de sus hijos. Estas actitudes también estan
determinadas por la gravedad del problema entre méas grave, méas dificil es la

aceptacion y la adaptacion de toda la familia a esa nueva situacion.

La tristeza es una emocién que se produce en respuesta a sucesos que
son considerados como no placenteros y que denota pesadumbre o
melancolia. Smith y Lazarus3? sefialan que la gente utiliza el término “triste”
de forma indiferenciada para describir sus reacciones emocionales ante una
gran variedad de circunstancias dafiinas. Con respecto al afrontamiento, al
existir tristeza se reduce la actividad en todo tipo de tareas, ya que se asocia
con una disminucion en la capacidad de atencidon que se focaliza hacia
adentro. En el presente trabajo de investigacion, una de las primeras
emociones desencadenada por los padres frente al diagnostico de retinopatia
de su hijo prematuro es la tristeza, la cual muchas veces fue manifestada de
diversas maneras, ya sea mediante palabras, gestos, llanto; lo cual se ve

evidenciado en los siguientes discursos.

...Preocupado y triste. Para mi que mi hija no viera es
como quitarle un poco de su vida. Con la vision uno
llega a alcanzar todo, tiene emociones, por eso estamos
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haciendo el papeleo, para poder a hacerle su
operacion... (Clavel)

...Yo me senti mal y me vine triste con mi esposo...Me
asusté, porque yo no queria que me lo operaran...
(Dalia)

... Me senti mal, no quiero recordar esos momentos...
(seitora mira hacia abajo, se observa sudorosa,
labios temblorosos y comienza a llorar)... Fue
una noticia muy fuerte verdad (madre coloca su
mano sobre el rostro y llora)... yo nunca pensé me
tban a decir asi que... que mi hijo podria quedar
ciego... (Tulipan)

...Me senti triste, pero cuando me dijeron que es
cuestion de tiempo y que le pondrian gotitas. Yo queria
que antes de que quede ciega de por vida se hicieran
los tramites para Lima para que la internen alla y la
puedan tratar..... (Azucena)

Para las autoras, la tristeza desencadenada en los padres tiene su
origen en la incertidumbre frente a su enfermedad y a lo que pasara cuando él
crezea si no es tratado a tiempo. Cuando los padres llegan a saber que su nifio
tiene un impedimento o una necesidad especial, comienzan una jornada en
su vida que muy a menudo estd llena de emociones fuertes, alternativas
dificiles, interacciones con profesionales y especialistas diferentes, y una
necesidad continua de bisqueda de informacion y servicios. Frente a ello, los
padres pueden sentirse aislados y solos, se cuestionan a si mismos y puede
ser que no sepan donde comenzar su bisqueda de informacion, asistencia,
entendimiento y apoyo. Asi también, se puede afirmar que ante lo vivido, los
padres a través de diversas expresiones emocionales como por ejemplo el
llanto, dan a conocer su profunda tristeza, preocupacion y frustracion frente a

la situacion vivida.s?

La culpabilidad 38 se desplaza en un intento de resignacion, a la suerte
0 a un castigo divino, y, por ultimo, se proyecta sobre los mismos padres. Este

sentimiento de culpa es el que se relaciona mas directamente con la
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depresion y hace que la familia se retire de la vida social en un intento de
ocultacion. Si la discapacidad es menos importante, tratan de minimizarla.
Ambas actitudes negativas retrasan la labor terapéutica. Lo mencionado se
puede corroborar con el siguiente discurso brindado por una madre de
familia, quien manifestaba sentirse culpable por la situacion de salud de su
hija, ya que no cumpli6 un tratamiento médico prescrito durante su

embarazo:

...Estaba triste, impotente también, queria dejarlo todo
aht, porque como era mi primera hijita tenia miedo,
temor que tal vez era mi culpa por no colocarme las

inyecciones. Yo preferia que eso me pase a mi y no a mi

bebita...(Freezia)

La noticia de la discapacidad o de enfermedad del hijo supone para
ellos una frustracién de sus expectativas que les derrota, desconcierta y
deprime, provocando un derrumbamiento de las pautas de adaptacion,
sentimientos de inferioridad y una hipersensibilidad especial hacia lo que la
sociedad pueda pensar. Para las autoras, el sentimiento de culpabilidad de
los padres frente a la retinopatia del prematuro se genera a partir del temor
de ser subestimados por la deficiencia fisica de su hijo y experimentan
inquietud y temor ante su posible responsabilidad, que muchas veces puede

llevar al abandono de la misma.38

Ante lo expresado anteriormente, las autoras concluyen que las
emociones negativas se generan a partir de vivencias de emociones
desagradables, lo cual acarrea repercusiones en la homeostasis del sistema
familiar y econdmico. Emociones verbales y no verbales de tristeza,
preocupacion, culpabilidad, surgen a partir del temor ante lo desconocido,
miedo a la responsabilidad y frustracion al no poder satisfacer las
necesidades de su menor hijo. El personal de salud, juega un rol muy
importante ante la situacion presentada, ya que la manera en como reciben la
noticia por parte de ellos, determina las futuras acciones y emociones en los

padres.
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CUARTA CATEGORIA: DECISIONES EN EL DESEMPENO DE ROL
DE PADRES FRENTE A LA SITUACION VIVIDA.

La toma de decisiones es el proceso mediante el cual se realiza una
eleccion entre las alternativas o formas para resolver diferentes situaciones
de la vida, estas se pueden presentar en contextos: laboral, familiar,
sentimental, empresarial, etc. Wei, C. (1999) 4° manifiesta que es importante
porque mediante el empleo de un buen juicio, la Toma de decisiones nos
indica que un problema o situacién es valorado y considerado profundamente
para elegir el mejor camino a seguir segun las diferentes alternativas y
operaciones. Martinez, M. (2003) 4!, sehala que cada persona toma
decisiones de manera muy personal, pues para ello pone en juego sus

capacidades y sus conocimientos.

Ante lo mencionado las autoras llegaron a la conclusion que la toma de
decisiones constituye una clase especial de resolucién de problemas en la que
existen diversas opciones. Por consiguiente la tarea consiste en identificar la
mejor solucién disponible usando un conjunto de criterios. A mayor cantidad

de opciones la toma de decisiones se vuelve mas compleja.

Segtin Callista Roy, el modo de adaptacion del desempeiio del rol es
uno de los modelos de adaptacion social y se centra en el papel que tiene la
persona en la sociedad 4. La dinamica familiar estd matizada por el
desempenio de multiples roles [madre, padre, hijo(a), esposo(a), abuelo(a).
Los roles materno y paterno se consideran los més complejos por las
responsabilidades que poseen en el proceso de desarrollo de la personalidad
de la descendencia y el nivel de implicaciéon en el desarrollo de las funciones

de la familia.

Cuando los padres llegan a saber que su nifio padece de retinopatia por
prematurez y puede evolucionar a ceguera, se generan en ellos emociones de
tristeza, culpabilidad, frustracién de una paternidad normal. Todo ello les

conlleva a la toma de decisiones con respecto al rol que como padres les
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corresponde desempenar. Esta toma de decisiones se pudo ver reflejada
cuando los padres optaron en buscar alternativas de solucion o renunciar a su
deber paterno. Todo este proceso se vio influenciado por factores
economicos, sociales, culturales tal y como se vio reflejado en el presente
estudio, donde los padres entrevistados pertenecian a un nivel
socioeconémico y cultural bajo, por lo que no tuvieron las condiciones

suficientes para hacer frente al problema.

Lewis (1992) 42, senala que la importancia del nivel socioeconémico de
la familia varia diferencialmente en su influencia, en cuanto a la provisiéon de
oportunidades de aditamentos, rehabilitacion, cuidado médico y acceso a
nuevas tecnologias. A continuacidon se presenta el discurso de uno de los
sujetos de estudio de condicidon socioeconémica baja, quien frente a la

situacion presentada decide renunciar al rol materno que le corresponde:

...Hemos conversado y queriamos darla en adopcion,
pero fui a conversar con la asistenta y me dijo que una
adopcién no es a unas personas, sino primero a una
casa hogar. Yo queria entregarselas a unas personas
que tengan buena economia y que no tengan familia
para que ella esté bien. Ademas me dijeron que eso es
un proceso y que quizdas porque es prematura no la iban
a adoptar, porque los que adoptan quieren bebitos
sanos... (Azucena)

Frente a ello, las autoras llegaron a la conclusiéon de que existe una
relacion directa de factores econdmicos, culturales y formas de afrontamiento
frente a la situacion vivida. Mientras mayor sea la disponibilidad econémica y
bagaje cultural que los padres poseen, habra un afrontamiento eficaz, de
manera que el tipo de decisiones que tomen los padres ante la vivencia
presentada, seran asertivas, orientadas a la busqueda de soluciones al
problema. Sin embargo, cuando no se tienen los suficientes recursos
economicos, culturales, los padres se sienten frustrados, obligados a tener

que renunciar a su rol paternal ante la sociedad.
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En cuanto a los factores emocionales que pueden llevar a la toma de
decisiones, en el presente estudio se encontr6 que las experiencias
emocionales negativas, resaltando la culpabilidad, conduce a que los padres
decidan abandonar a su menor hijo. La negacion, el aislamiento, son puertas
de escape para los padres al tratar de sobrellevar el sentimiento de culpa y el
shock que les produce la noticia de enfermedad de su hijo prematuro, lo cual

se puede observar en el siguiente discurso:

...Tomé la decision de dejarla. De dejarla aqui, dejarla
aca, dejarlo todo, porque me sentia culpable, tenia
miedo. (Freezia)
Asi también, se puede afirmar que para los padres aprender a tolerar
no resulta facil y menos asumir desde el principio la realidad de su menor hijo
en forma positiva. Sin embargo, esta tolerancia se puede lograr si tiene un

medio acogedor que lo acepta, y si se les facilita las herramientas para llevar

una vida afectiva y social plena.

...Porque no teniamos dinero queriamos darla en
adopcion, pero gracias a la asistenta social, me dijo que
nos tba a apoyar con medicina, ropa, panales, y con la
comida también para que yo pueda trabajar y mi
esposa no tenga muchos gastos. Entonces nosotros
decidimos retomar nuevamente el camino... (Clavel)

Ante el discurso presentado las autores sefialaron que la aceptacion de
este problema surgié cuando los padres lograron superar sus temores y
frustraciones, empezaron a sentir fuentes de apoyo, en este caso, los padres
acudieron al servicio social. La asistencia social se ocup6 de promover el
cambio social hacia un estado de superacion, la resolucion de conflictos que
en ese momento se presentaron con el objetivo de alcanzar el bienestar de los
padres y de la menor. Es asi como los sujetos en estudio lograron divisar
posibilidades de mejoria de su hijo, lo cual les permiti6 mejorar su estilo de

afrontamiento y evitar problemas de salud.
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CONSIDERACIONES FINALES

El analisis del afrontamiento de los padres frente a la retinopatia del

prematuro, realizado a partir de los discursos y contrastado con la teoria

investigada ha permitido llegar al mas cercano juicio sobre sus experiencias,

anclando en las siguientes consideraciones finales:

1)

3)

Los padres cuyos hijos se les diagnostico retinopatia del prematuro,
experimentaron en primer lugar reacciones fisioldgicas como: dolor de
cabeza, aumento de la presion arterial, disminucién del peso, todo ello
se desencadena por el estrés que generd la situacion por la que
atravesaron. Por lo tanto los profesionales de salud deben informar a
los padres de manera clara acerca de la patologia de su menor hijo
prematuro, con la finalidad de despejar sus dudas y disminuir los
efectos del estrés.

Es importante rescatar que para afrontar esta situacion de una
manera positiva, las principales fuentes de apoyo son la familia y la
esperanza en Dios. El apoyo familiar se vio manifestado a través de
palabras de aliento, ayuda econémica para el tratamiento del menor,
lo cual mejord el proceso de afrontamiento de los padres. Al igual que
la familia, Dios es visualizado por los padres como el Ser superior que
todo lo puede, en quien confian la salud de su hijo(a).

Cabe resaltar que los profesionales de salud deben recordar que los
padres son seres pandimensionales que al recibir la noticia de
enfermedad (ROP) de su hijo, gener6 en ellos emociones como
tristeza, culpabilidad, preocupacion de forma particular. Por eso se
requiere que el personal de salud se encuentre capacitado para brindar

soporte psicolégico y personalizado.
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4) La toma de decisiones en el desempefio de rol asumido por los
padres dependi6 de factores como: apoyo familiar, economia, nivel
cultural, los cuales determinaron la eficacia o la ineficacia del
afrontamiento ante la situacion vivida. Los padres que no tuvieron la
influencia de los factores mencionados, no asumieron el rol que como
padres le corresponden, evadieron el problema al dar en adopcion o

abandonando a su hijo(a).
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RECOMENDACIONES

En base a estas consideraciones las investigadoras se permiten poner a
disposicion las siguientes estrategias para fortalecer el cuidado de

enferrmeria:
Al profesional de enfermeria:

Se recomienda al profesional de enfermeria que trabaja en el area de
neonatologia brindar consejeria personalizada e informacién permanente a
los padres , demostrando en su actuar cotidiano sensibilidad, calidez y buen

trato.
A las entidades formadoras:

Considerar estrategias metodoléogicas que motiven la ensenanza
aprendizaje como técnicas educativas, elaboracion de programas de
educacion para salud, habilidades para educar, orientar, prevenir,
promocionar, aconsejar,y expresarlo en su actuar diario. Se necesita educar y
aportar informacion a los padres sobre la enfermedad de su hijo (ROP) para
resolver sus dudas y temores contribuyendo a que su proceso de

afrontamiento sea eficaz.
A las instituaciones de salud:

Se recomienda que la directiva del Hospital Regional Docente Las Mercedes,
considere dentro de su plan de trabajo la ejecucion de cursos para el personal
de salud orientados hacia la relaciones interpersonales con la familia de los
pacientes hospitalizados, con la finalidad que esta participe en la atenciéon

que se brinde.
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ANEXO I: Consentimiento Informado

—

UNIVERSIDAD CATOLICA
SANTO TORIBIO DE MOGROVEJO
Chiclayo - Peru

CONSENTIMIENTO INFORMADO

D , 1dentificado con DNI:
.................................... , declaro que he leido la hoja de informativa que me ha
entregado la estudiante de la Escuela de Enfermeria de la Universidad

Catolica Santo Toribio de Mogrovejo.
He recibido suficiente informacién sobre la investigacion titulada:

“AFRONTAMIENTO DE LOS PADRES FRENTE A LA RETINOPATIA DEL
PREMATURO EN UN HOSPITAL LOCAL. CHICLAYO-2014.

Respecto a mi participacion me han explicado que consiste en responder a
algunas interrogantes durante una entrevista de aproximadamente 30
minutos. Ademas, me ha informado que la entrevista serd grabada.
Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del

estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones.

Declaro que acepto prestar libremente mi conformidad para participar en la
investigacion y autorizo la publicaciéon de los resultados en alguna revista

cientifica.

Fecha: / /

Firma del participante de la investigacion



62

ANEXO II: Instrumento de Recoleccion de datos

—

UNIVERSIDAD CATOLICA
SANTO TORIBIO PDE MOGROVEJO
Chiclayo - Peru

ENTREVISTA DIRIGIDA A LOS PADRES DE FAMILIA

DATOS GENERALES

EDAD:

ESTADO CIVIL:
PROCEDENCIA:
OCUPACION:

GRADO DE INSTRUCCION:
NUMERO DE HIJOS:

II.

PREGUNTAS:

¢Qué le informaron acerca de la enfermedad de su nifio (ROP) y las complicaciones

que se presentan?

. ¢Qué sentimientos le produce enterarse del diagnostico (ROP) de su hijo?
. ¢Coémo le ha afectado fisica y emocionalmente est4 situacién? éDe qué manera?

. ¢Cémo afronto la situacion?

. ¢Se siente apoyado (a) por su familia, amigos? ¢De qué manera?



