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RESUMEN

La presente investigacion titulada “Modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante
con fisura labial palatina en un hospital local - Chiclayo, Peru. 2018, con el objetivo de
describir, analizar y comprender los modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante
con fisura labial palatina, el marco tedrico se sustentd con el modelo de adaptacion de Roy, la
metodologia fue cualitativa con abordaje de estudio de casos, los sujetos de investigacion fueron
12 madres que participaron voluntariamente en el estudio, el tamafio de la muestra se determino
por técnica de saturacion y redundancia, los datos se recolectaron mediante la entrevista
semiestructurada. Esta investigacion estuvo respaldada por los principios Bioéticos de Sgreccia,
y los criterios de Rigor Cientifico. Los datos se procesaron a través del analisis de contenido
tematico y se obtuvo como resultado tres categorias: Adaptacion de la madre ante el primer
contacto del lactante con fisura labial palatina, basqueda de informacion para la seguridad y
proteccion del lactante, la familia y los profesionales de salud un soporte en el proceso de
adaptacion. La consideracion final fue que la mayoria de las madres pasan por un proceso de
adaptacion desde el primer momento del nacimiento, experimentando sentimientos de tristeza
y culpabilidad, que van superando con estrategias de afrontamiento y ayuda familiar, aceptando
tener un hijo con fisura labial palatina, llegando a superarlo buscando ayuda profesional en
conjunto, para brindarle seguridad y proteccion a su hijo.

Palabras clave: Adaptacion, relaciones madre-hijo, labio leporino, fisura del paladar, lactante.
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ABSTRACT

The present investigation entitled "Modes of adaptation of the mother in the care of the infant
with cleft palate in a local hospital - Chiclayo, Peru. 2018 ", with the aim of describing,
analyzing and understanding the modes of adaptation of the mother in the care of the infant
with cleft palate, the theoretical framework was based on Roy's adaptation model, the
methodology was qualitative with a study approach of cases, the research subjects were 12
mothers who voluntarily participated in the study, the sample size was determined by saturation
technique and redundancy, the data were collected through the semi-structured interview. This
research was supported by the Bioethics principles of Sgreccia, and the criteria of Scientific
Rigor. The data was processed through the thematic content analysis and resulted in three
categories: Adaptation of the mother to a nursing baby with cleft lip palate, search for
information for the safety and protection of the infant, family and health professionals a support
in the adaptation process. The final consideration was that most mothers go through a process
of adaptation from the first moment of birth, experiencing feelings of sadness and guilt, which
are overcome with coping strategies and family support, accepting a child with cleft lip palate,
coming to overcome it looking for professional help together, to provide security and protection

to your child.

Keywords: Adaptation, mother-child relations, cleft lip, cleft palate, infant.



. INTRODUCCION

El nacimiento de un hijo es un acontecimiento que viene acompaiiado de suefios,
planes, objetivos e ilusione; formandose una imagen del hijo antes del nacimiento, siendo éste
un sentimiento muy importante para la formacion del vinculo con el bebé; sin embargo en
algunas ocasiones el nifio esperado nace con alguna alteraciones congénita como son fisura
labial o fisura labial palatina, teniendo un gran impacto en la dindmica familiar; donde éstos
deben hacer frente a la situacion, tomando como Unicas herramientas tanto sus rasgos de
personalidad, como estrategias particulares de su modo de adaptacién; las cuales daran
respuesta inmediata a dicha circunstancia, donde las madres y los padres de nifios con
hendiduras bucales pueden diferir en su ajuste psicosocial donde la madre logre experimentar

mas dificultades psicosociales que los padres.

Por lo tanto, el estado psicosocial de la madre se trabajo en un enfoque de tratamiento
holisticos de acuerdo a la familia para disminuir la carga sobre las familias afectadas y mejorar
su bienestar?, porque tener un hijo con una hendidura oral logra afectar también el bienestar
psicosocial de los padres de varias maneras; ademas de la preocupacion sobre la salud y la
calidad de las experiencias de vida de su hijo afectado, la madre puede llegar a ser agobiada a
nivel econdmico por las necesidades de atencion médica intensiva, asi como sus costos de
tiempo en la blsqueda de servicios de salud como por ejemplo, estar lejos de trabajo®. Cabe
mencionar que el impacto del nacimiento de un hijo con estas malformaciones, puede ser
traumatico para las madres, porque sienten que sus ilusiones y expectativas mas inmediatas
sobre su hijo son bruscamente sustituidas por las demandas de ese diagndstico y las necesidades
inmediatas, comenzando un largo camino, en sus vidas como las de toda la familia, porque

tendran como propdsito prioritario la restauracion de los déficits fisicos.

En estudios previos se ha encontrado, que la madre de un nifio con fisura palatina
y/o fisura labial palatina experimentan una multitud de emociones incluyendo: el shock, la
culpa y el dolor después del nacimiento de su hijo?,la familia especialmente la madre, vive un
impacto y enfrenta un suceso inesperado, desconocido, ante el cual entran a la negacion de la
situacion, aparicion del miedo y angustia, por la noticia que el nifio o nifia tiene una alteracion
congénita como fisuras bucales, generando asi una ruptura emocional cargada de culpabilidad,

sufrimiento y desorganizacion psicoldgica de los padres, principalmente de la madre, usando



sus recursos para establecer el vinculo con el nifio, por lo cual posteriormente se ven
necesitados de ir a la busqueda de orientacion para adaptarse y enfrentar dicha problematica®,
mientras tanto deben aceptar y buscar estrategias, sin embargo, muchas de las madres de estos
nifios mas pequefios, presentan evitacion cognitiva, a diferencia delas madres de los nifios més
grandes, atraviesan por la etapa de requerimiento de la informacion o de redefinicion

cognitiva*,

Es necesario mencionar que gracias a investigaciones a nivel de latino América como
en Colombia y Argentina, fue posible estudiar el cuidado del hijo con fisura labial palatina, en
cuanto a estrategias de afrontamiento familiar ante el diagndstico de una malformacién
congénita, y conocer cudles son las estrategias de afrontamiento utilizadas por las madres de
nifios con fisura palatina y/o fisura labial palatina (CLP)°. Por otro lado, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) considera una de las malformaciones congénitas mas comun como
créneo facial siendo uno de cada 500 recién nacidos presentan defectos congénitos, tales como
fisura palatina y/o fisura labial palatina (CLP)®. El Per(, no es ajeno a esta realidad, porque
cada afio nacen 2500 nifios con fisura palatina y/o fisura labial palatina (CLP), cuya incidencia
es de uno por cada 800 recien nacidos, 25% con paladar hendido, 25% con labio leporino y

50% de ambos’.

Asi mismo a nivel nacional, el Instituto Nacional de Salud del Nifio (INSN) de Lima,
realizd un estudio para determinar las estrategias de afrontamiento a las reacciones
emocionales de las madres de nifios con fisura palatina y/o fisura labial palatina (CLP)®, como
en Arequipa, se realiz6 una investigacion parecida dando a conocer como era el afrontamiento

entre madres e hijos con fisura palatina y/o fisura labial palatina (CLP)°.

En el ambito local, no se encuentran investigaciones enfocadas en los modos de
adaptacion que pasa la madre en el cuidado de un lactante con fisura palatina y/o fisura labial
palatina. Es por ello que se toman referencias durante las practicas hospitalarias realizadas,
donde la investigadora interactua con las madres escuchandolas decir “cuando nacié mi hijita
no queria que la miren, y ahora que la van a operar la quiero mucho mas y no me importa que
la miren, es lo més bello que tengo”, otra de las madres menciona: “cuando lo tuve a mi hijito,
no sabia como le iba a dar de mamar, pero gracias a las enfermeras que me ensefiaron como
debia hacerlo, ahora esta bonito, solo quiero que lo operen”, “me fue muy dificil adaptarme

no sabia como darle de mamar, solo lloraba junto con é1”, otras madres refieren: “criar un nifo



asi es muy dificil, todo el tiempo es dedicado a ellos para que gane peso y lo puedan operar”,
“ahora que ya sé como alimentarlo lo crio como un nifio normal aunque tuve mucho trabajo
adaptarme y lograrlo”, “es dificil adaptarse a diferentes métodos para ayudarlo a que gane
peso, darle de mamar fue dificil, inclusive tuve vergiienza cuando lo sacaba de mi casa para
llevarlo a su control, pero ahora ya me adapté”, entre otros comentarios muy saludables al

escuchar a estas madres y saber como se adaptaron al cuidado de sus bebé.

También algunos de estos bebés son hospitalizados por complicaciones y las madres
manifiestan: “la dejé con mi hermana y no la cuidd bien por eso le dio neumonia”, para
adaptarme a criarlo me fue dificil darle de mamar de mi seno porque no podia, pero ahora ya
sé como cuidarlo y espero que pronto lo operen”; se evidencia asi la dificil adaptacion que
tuvieron para criarlos; observandose pena, dolor y a la vez optimismo para darles calidad de

vida a futuro, y aprenda a ser nifio superado y con alta autoestima.

Con estas manifestaciones de las madres, se asume que la experiencia de cuidar a un
hijo con esta malformacion congénita, afecta varios aspectos de la vida del cuidador primario,
tales como los modos de adaptacion en la crianza de su hijo hasta su completo desarrollo por

lo que se plantea la siguiente pregunta de investigacién

Finalmente, se formul6 la siguiente interrogante: ;Como son los modos de
adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial palatina en un Hospital
local - Chiclayo, Perl 2018? Planteandose como objetivo: identificar, analizar y
comprender los modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial
palatina en un Hospital local - Chiclayo, Perd. 2018. El objeto de estudio fue: Los Modos

de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial palatina.

El presente estudio se justifico porque en la actualidad no se encuentra evidencia de estudios
enfocados sobre los modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura
labial palatina, a nivel regional, existiendo la necesidad de analizar y comprender como es
la adaptacion de la madre cuando tiene un hijo con fisura labial palatina, debiéndose tener
un cuidado especial e individual con estos lactantes para evitar complicaciones como
aspiraciones alimenticias o desnutricion, que muchas veces sucede por la mala orientacion
que la madre recibi6 por parte de la enfermera sobre como debe ser alimentado durante este

tiempo de espera para su primera cirugia.
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Este estudio se justifica también porque se registra una alta incidencia en el Perq,
donde cada afio nacen 2500 nifios con labio fisurado y/o fisura palatina, siendo una de las
malformaciones congénitas mas comin.” Ademas es deber de la enfermera ser el soporte y
dar la asistencia adecuada a cada madre que tiene un hijo con fisura labial palatina al
momento de su nacimiento, ya sea ensefiandole o educando acerca de cémo debe
alimentarlo y cuidarlo; aspectos fundamentales de la asistencia para mejorar su calidad de

vida y por ende su recuperacion a lo largo de su vida.

La presente investigacion permitira conocer los aspectos emocionales y las necesidades
que atravesaron las madres con estos nifios, para lograr integrarlos a la sociedad sin problemas
augurandoles una alta autoestima, sin rechazos ni discriminaciones; asi mismo contribuyé a
enriquecer y cumplir un rol importante en enfermeria, sobre todo centrandonos en la orientacion
a las madres que tienen un hijo con estas malformaciones congénitas, lo que redundara en
beneficio del binomio madre- nifio. Ademas, servir como antecedente a posteriores

investigaciones, que se relacione con nuestro tema de investigacion.
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Il. MARCO TEORICO

2.1. ANTECEDENTES DEL PROBLEMA

Para realizar el presente estudio de investigacion, se recurrio a la revision de
investigaciones realizadas en diferentes contextos como a nivel internacional y nacional;
teniendo como finalidad encontrar aportes relacionados con la tematica. A continuacion, se

presentan algunos resultados de investigacion que son relevantes para el objeto investigado.
A nivel internacional se encontraron las siguientes investigaciones

Galindez S¥. En su investigacion "Estrategias de afrontamiento familiar ante el
diagnédstico de malformacion congénita en la ciudad de Cali", el objetivo fue conocer las
estrategias de afrontamiento familiar ante el diagndstico de malformacion congénita a uno de
sus miembros, en la ciudad de Cali. Estudio cualitativo, descriptivo, en una poblacion de cuatro
participantes, mediante la aplicacion de entrevistas semi- estructuradas. A partir del analisis de
discurso lograron determinar que éstos tomaron decisiones en relacion con el diagnéstico de su
familiar, tenian actitudes de conformismo y resignacion y reconocieron las creencias magico-

religiosas su principal fuente de apoyo.

Mosquera S*. En su. Investigacion "Estilos de afrontamiento en madres de hijos e hijas
con alteraciones congenitas”, el objetivo fue determinar los estilos de afrontamiento que
presentan las madres de nifios y nifias con alteraciones congénitas de Huila. Estudio de
metodologia mixta, la muestra estuvo conformada por 30 madres, utilizaron el Cuestionario de
Afrontamiento al Estrés (CAE) y la Entrevista semi- estructurada, los resultados mostraron que
los estilos preferentes de afrontamiento fueron: La religion con una media de 13, focalizado en
la solucion del problema con una media de 12.07 y basqueda de apoyo social con una media de
10.86.

Fuchs, M*2. En su investigacion "Afrontamiento en madres durante el tratamiento de
Fisura Labio Alveolo Palatina (FLAP) de sus hijos", el objetivo fue conocer las diferentes
estrategias de afrontamiento utilizadas por las madres de nifios con diagnostico de FLAP.
Estudio cuantitativo, descriptivo, transversal, en 30 madres, utilizaron la encuesta. Concluyeron
que las madres de los nifios de 1-15 meses se encontraron atravesando la evitacion cognitiva-

en un 28%; las madres de los nifios de 16 a 36 meses, aceptaron la situacion en un 29% vy el
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47% utilizaron la descarga emocional y las madres de los nifios mas grandes, se encontraron

atravesando la etapa de requerimiento de la informacion seguida de redefinicion cognitiva.

A nivel nacional se encontraron las siguientes investigaciones.

Bobadillo L. En la investigacion titulada: “Estrategias de afrontamiento a las
reacciones emocionales de los padres de nifios con fisura labial palatina y labio palatina”, el
tipo de investigacion fue cualitativo, cuyo objeto fue determinar las estrategias de afrontamiento
a las reacciones emocionales de las madres de nifios con fisura labial, palatina y labio palatina
de 0 a 2 afios en el Instituto Nacional del Nifio de Lima. El estudio fue de enfoque cuantitativo,
de tipo descriptivo. Se evaluaron a 60 madres atendidas en cénsul torio externo de cirugia
plastica- Brefia. Se utilizO como instrumento una encuesta y se obtuvo como resultado, las
estrategias enfocadas en el problema obtuvieron una media de 3.7, mientras que las estrategias
enfocadas en la emocion una media de 3.11. En conclusidn, un porcentaje mayor de madres
presentd un uso de estrategias enfocadas en el problema, dentro de ellas el afrontamiento activo

y la reinterpretacion positiva fueron las mas frecuentes.

2.2. BASE TEORICO- CONCEPTUAL

La base tedrica se fundamento en el modelo de adaptacion de Callista Roy citado por
Marriner, Madre por Mirzo D, fisura labial, fisura palatina por Aguilar, y lactante por Medellin.

El Modelo de Adaptacién de Roy C., guio el desarrollo del marco tedrico disciplinar 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. Donde la estructura familiar, y
funcidn de tareas son estimulos ambientales el cual tiene un efecto en el nivel de adaptacion del
individuo y la familia. Asi mismo 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 afectarlo. Este nivel de adaptacion abarca tres niveles del proceso de

vida, identificados como integrado, compensatorio y comprometido*#,

Por lo que la investigacion se sustenta en la base tedrica de Sor Callista Roy citado por
Marriner, A, con el modelo de adaptacion en el cual afirma que la adaptacion se refiere al
proceso Y resultado que las personas tienen la capacidad de pensar y de sentir, como individuos
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0 como miembros de un grupo, son conscientes y escogen la integracion del ser humano con su
entorno; asi mismo el modelo de Roy C, se centra en el concepto de adaptacion de la persona y
su nocion de enfermeria, persona, salud y entorno estan relacionadas en un concepto base. En
donde afirma que la persona busca continuamente estimulos en su entorno, como paso ultimo,

se efectla la relacion y se da paso a la adaptacion.

Siendo el nivel de adaptacion que representa la condicion de los procesos de vida
descritos en los tres niveles como el integrado, el compensatorio y el comprometido. El nivel
de adaptacion de una persona es un punto que cambia constantemente y estd compuesto por
estimulos focales, contextuales y residuales, que representan el estandar del grado de estimulos

con el que la persona puede reaccionar por medio de respuestas formales de adaptacion®*,

Igualmente, Callista Roy describe a la persona como el foco principal de la enfermeria;
un sistema de adaptacién complejo y con vida, compuesto por un proceso interno que actta
para mantener la capacidad de adaptacion en los cuatro modos de adaptacion como Fisiologico,
auto concepto, desempefio de funciones y relaciones de interdependencia. ElI modo
interdependencia, se basa en las relaciones cercanas que se establecen con los individuos y
grupos los cuales se producen al dar y recibir valores o sentimientos. Las relaciones
interdependientes son divididas como: personas significativas y sistemas de ayuda. Las
personas significativas son aquellas personas a los que se les da la mayor importancia o
significado como los padres, conyuges, amigos, algiin miembro de la familia quienes implican
amarse, respetarse, valorarse en forma reciproca. Los sistemas de ayuda engloban al grupo de
personas y organizaciones con quienes el individuo se asocia para el logro de una meta o
propdsito. Siendo el resultado final mas conveniente un estado en el cual las condiciones
facilitan la consecucion de las metas personales en cuanto a un adecuado cuidado, crecimiento,

desarrollo, dominio y control que le brinda la madre al lactante®.

Por lo que Alarcon, acota que la adaptacion es el proceso y resultado por el que las
personas piensan y sienten, como grupos o individuos usando conscientemente el conocimiento
selecto para crear una integracion humana teniendo acciones y reacciones internas o externas
bajo circunstancias especificas'®>. Como lo es el caso de las madres con hijos que presenten
fisura labial o fisura labial palatina, el cual pasan por este proceso de adaptacion frente a dichas

circunstancias internas como externas adaptandose frente al caso que se les presenta
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Cutcliffe nos explica los modos de adaptacion de Callista R, donde al observar las
premisas del modelo, es buscar mejorar las relaciones del sistema a través de la aceptacion,
proteccion y el fomento de la interdependencia, asi como promover la transformacion personal
y ambiental. Constituyendo las cuatro modalidades de adaptacion: fisioldgica-fisica, auto
concepto- identidad de grupo, desempefio de funciones e interdependencia. Donde la primera
se refiere a la forma como el sistema de adaptacion humano colectivo manifiesta a la adaptacion
a la relacion con los recursos basicos en operacion. La modalidad auto concepto- identidad
grupal, esta relacionada con los aspectos personales de los sistemas humanos, las necesidades
bésicas identificadas para el individuo son: integridad psiquica y espiritual. EI autoconcepto es
la composicidn de creencias y sentimientos de una persona en un momento determinado, como
el ser fisico (éste incluye la sensacidn corporal e imagen corporal), y ser personal (integrado
por la autoconciencia, el ideal personal y el ser moral-ético-espiritual). La integridad de la
necesidad subyacente a esta modalidad adaptativa grupal. La cual estd constituida por

relaciones interpersonales, imagen propia del grupo, medio social y cultural®®.

Mientras que la Real Academia, define el término de adaptacion como el acomodarse,
avenirse a diversas circunstancias, cotidianas de su entorno!’. Por la cual la adaptacion
representa uno de los principales elementos que puede paliar o mitigar el grado que logra la
madrea para adaptarse a su entorno. Este concepto engloba todas aquellas modificaciones que
se pueden suceder en el entorno que rodea a la madre, permitiéndole adaptarse al cuidado de su

hijo de una manera mas segura y sencilla.

Cabe mencionar que lamadre del lactante con labio leporino o fisura labial palatina logra
superar los problemas que se presentaron durante el proceso de adaptacion utilizando el proceso
de adaptacion, los cuales son modos innatos o adquiridos de actuar ante los cambios producidos
en el entorno. Por la cual en la presente investigacion, los Unicos elementos requeridos son la
madre con su hijo hospitalizado en el area de pediatria del Hospital Regional Docente Las
Mercedes por presentar fisura labial palatina sea por intervencion quirirgica programada
durante la campafia, o porque se complico por enfermedades prevalente de la edad o por sufrir
otra patologia, dado que son las respuestas de la madre a la experiencia de tener un hijo con
fisura labial o palatina, que se describiran por ser el cuidador primario y tener que adaptarse y
a la vez afrontar todos los cambios de su hijo durante sus intervenciones quirdrgicas realizadas

cuya intencion es adaptarlo y adaptarse a una vida sana y completa de salud.
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También, la presencia del labio leporino y paladar hendido en el lactante, afecta la
dinamica de las relaciones intrafamiliares, ya que el nacimiento de un nuevo hijo significa
cambios en las actividades diarias, en la relacion de pareja, creandose nuevas actividades y
comportamientos en el matrimonio. Sin embargo, en la actualidad el rol de la mujer ha
cambiado, es la madre quien estd mas involucrada en la vida de sus hijos, el padre ayuda, pero
la responsabilidad central recae en ella.

Para describir a la madre citaremos a Mirzo, quien lo define “desde una perspectiva
cultural como un elemento en la crianza de los individuos”. El titulo de madre, es a aquella
mujer por estar emparentada biolégicamente con el nifio o nifia cumple el rol de cuidar,
amamantar, amar y preocuparse desde un punto de vista biopsicosocial hasta lograr que el
individuo pueda valerse por si mismo. Por lo cual, la madre ante un problema protege con un

amor profundo y con dedicacion®®,

Cabe mencionar que, la madre es capaz de conocer las necesidades del lactante por las
diversas experiencias vividas, captando el mundo que la rodea, con el fin de realizar acciones
positivas. Sin embargo, para la investigadora la madre es el centro de atencién del lactante que
tiene la responsabilidad de realizar actividades que ayuden a su nifio a conservar su buen estado
de salud. Por otro lado, la percepcion desempefia un papel importante que desarrolla una
respuesta a través de nuestros sentidos por medio de la interaccion con el entorno la cual percibe

la madre a través de los cuidados que puedan ofrecer a su nifio ante alguna situacion.

Como lo reafirma Mercer, citado por Raile M., describe a la madre teniendo empatia,
sensibilidad a las sefiales, autoestima y auto concepto, donde la madre como persona se
considera una entidad independiente!®, como es el caso del lactante que manifieste una fisura
labial o fisura palatina, afecta la dinamica de las relaciones intrafamiliares, sobre todo la de la
madre por todos los cambios en sus actividades diarias, en la relacion de pareja, creandose
nuevas actitudes y comportamientos en el ambiente familia por ser el mayor tiempo que esta

madre dedica a su hijo por tener esta malformaciones buco faciales.

Siendo asi, Aguilar?, explica que las fisuras labiales o platinas son las malformaciones
faciales de mayor frecuencia. Tanto labio leporino como el paladar hendido son anomalias
congénitas originadas en las primeras semanas de gestacion. En condiciones normales, hacia la

séptima u octava semana de gestacion se produce la fusidn del labio superior en la linea media,



16

mientras que la union del paladar no se completa hasta mas tarde, entre las 8 y 12 semanas de
gestacion. Cuando esta union no tiene lugar, se produce una hendidura del labio o del paladar,
Ilamada fisura labial o palatino, fisura palatina o paladar hendido o fisura labio palatina, segun
ocurra el defecto de manera aislada o conjunta, por lo tanto estas alteraciones dan lugar a
mdaltiples trastornos fisico-psiquico, tanto para el nifio como para sus familiares, y deben ser
tratados por un equipo multidisciplinar, puesto que constituyen un problema para la comunicada

y necesitan cuidado a largo plazo®.

Es por ello que Meneghello, afirma qué el recién nacido que padece una fisura del labio,
del paladar o de ambas tiene afectado los tejidos duros y blandos medio faciales y, en forma
secundaria a estas malformaciones, tiene comprometidas en mayor o menor medida alguna
funcion elemental. En efecto, al estar comunicadas las cavidades nasal y bucal, se alteran la
postura, la ventilacion y la alimentacion del neonato. Ademas, estas malformaciones causan un

gran impacto emocional en la familia y en el entorno inmediato del nifio?.

Siendo fisura palatina y/o fisura labial palatina una enfermedad de malformacion
congénita, que se da en el periodo intrauterino, donde la madre aun no sabe en algunas ocasiones
gue su hijo tendria esta malformacién, por lo que debe pasar un proceso de adaptacion para el
cuidado del lactante, donde las madres cumplen un papel muy importante ayudando al lactante a
afrontar las experiencias traumaticas y a reponerse de ellas tratando de incrementar su bienestar y

evitar que sufra algun perjuicio.

De este modo Medellin?2, especifica el periodo del lactante menor que abarca desde los
29 dias hasta los 11 meses 29 dias de vida, y lactante mayor de los 12 meses de edad hasta 1
afio 11 meses 29 dias. Es la etapa del ciclo vital en que el ser humano tiene los mas grandes
logros de crecimiento y desarrollo?. Esta situacion determina en el nifio, mayor vulnerabilidad
a los factores ambientales requiere de la presencia de la madre, mas aun donde las
intervenciones quirurgicas que se llevan a cabo para la correccion de la CL se utiliza la rotacion
y el avance técnico estandar de Millard entre 3 y 6 meses de edad y la reparacion palatal

utilizando la técnica palatoplastia entre la edad de 8 y 18 meses de edad?:.

Se concluyd que el cuidado del lactante, es una labor que implica valoracién permanente
del nifio y de dedicacion especial; con un cuidado arraigado en la integridad de la madre como

ser social y cultural en la concepcion de un cuidado que se encamina a la busqueda del mayor
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bienestar posible de su hijo con labio leporino o fisura labial palatina hospitalizado en el area
de pediatria del HRDLM para su intervencion quirargica y favorecer su adaptacion, ya sea de

la madre como del lactante.
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I1l. METODOLOGIA

3.1. TIPO DE INVESTIGACION

Se llevé a cabo una investigacion de tipo cualitativo?*, permiti6 analizar y, comprender
los modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial palatina, de las

participantes en un ambiente natural y en relacién con el contexto.

Asi mismo, este tipo de investigacion permitio a las madres expresar sus experiencias
en cuanto a los modos de adaptacion por las que pasan y por otro lado permitié a la investigadora
extender sus conocimientos sobre dicha problematica. Para lo cual se utilizé como técnica de
recoleccion de datos la observacion y la entrevista semi estructurada, donde la investigadora
tubo la capacidad de analizar las respuestas brindadas por las entrevistadas, donde permitio
tener una vision mas amplia acerca de los modos de adaptacion que la madre tiene cuando cuida

al lactante con fisura labial palatina.

3.2. ABORDAJE METODOLOGICO

El presente trabajo de investigacion se realiz6 empleando la metodologia de estudio de
caso?, ya que es un método de investigacion cualitativo que se utiliz6 ampliamente para
comprender en profundidad los modos que tiene la madre para adaptarse al cuidado de su hijo
con fisura labial palatina. El porqué de este método se fundamentd en su utilidad, pues sirvid
para ampliar el conocimiento en un entorno real desde diferentes experiencias y porque se pudo
analizar dicha problematica dentro de un contexto definido por el investigador, de tal modo que

se desarroll6 teniendo en cuenta las tres etapas del estudio propuestas por Bernal?®.

La primera fase exploratoria o abierta, en la cual se reconocié y determind la situacion
problematica, también se definio el objeto de estudio. Posteriormente se pidio la colaboracion,
para la participacion en este estudio, a las madres que tengan su nifio con esta malformacién ya
mencionada en el servicio alojamiento conjunto (madres puérperas inmediatas), area de

lactantes y preescolares del Hospital Regional Docente las Mercedes.

La segunda fase es sistematica o delimitacion del estudio; en esta fase la investigadora

realizd un analisis sistematico y la elaboracion del informe, en esta fase la investigadora
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recolectd sisteméaticamente la informacion utilizando instrumentos como la observacion y la
entrevista semiestructurada a profundidad para conocer como fue el proceso de adaptacién de

la madre en el cuidado de su nifio con fisura labial palatina, especialmente cuando lo alimenta.

La tercera fase para finalizar lo constituyo el agrupara la informacion obtenida después
de un determinado tiempo de permanencia en el campo clinico, pudiendo asi aplicar la técnica
de andlisis de contenido tematico. Asi mismo, recolectd la informacion, se proceso a la
transcripcion de las entrevistas y a la extraccion de las unidades de significado, tomando en
cuenta los objetivos de la investigacion y posterior a ello la elaboracion de un informe acerca
de los resultados obtenidos segun el protocolo de informacién de la Escuela de Enfermeria de

la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo.

Este proyecto de investigacion asumio los siguientes principios propuestos por Lidke
Menga?’, para lograr una mayor comprension sobre el objeto de estudio podemos describir que,
los estudios de caso se dirigen al descubrimiento, para cumplir este principio la investigadora
se mantendra alerta sobre nuevos elementos que pueden surgir y que pueden ser importantes
durante el estudio, en relacion al proceso de adaptacion que tiene la madre cuando cuida a su
nifio con fisura palatina y/o fisura labial palatina en el Hospital Regional Docente Las Mercedes.

Los estudios de caso enfatizan la interpretacion en el contexto; para ello, se tuvo en
cuenta el contexto en que se encuentra el sujeto de estudio, permitiendo analizar y describir su
comportamiento en todo el proceso de adaptacion que la madre tiene con su hijo con fisura
labial palatina. Los estudios de caso buscan retratar la realidad de forma compleja y profunda,
en donde se procurard revelar la multiplicidad de las dimensiones presentes en las madres en el

proceso de adaptacion en el cuidado de su hijo con esta malformacion.

Igualmente, los estudios de caso usan una variedad de fuentes de informacion, donde la
investigadora recolectara informacion obtenida en diferentes momentos y situaciones variadas
con diferentes tipos de informacion que las madres brindan cuando son entrevistadas sobre

coémo se adaptan al cuidado de estos nifios.

Los relatos del estudio de caso se utilizo un lenguaje sencillo y de facil entendimiento,
donde la informacion obtenida se mostrara de manera narrativa escrita y se trasmitira de forma

directa y clara para que el mensaje llegue correctamente a la persona y pueda ser entendible.
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Los estudios de caso revelan todo tipo de experiencias, muy importantes que permitio
generalizaciones naturales. Es aqui donde la investigadora hablara acerca de su experiencia
durante el estudio de modo que el lector pueda hacer sus propias conclusiones de manera
natural, buscan retratar la realidad en forma compleja profunda: Este principio se refiere a que
la investigadora procure revelar la multiplicidad de dimensiones presentes en una determinada
situacion o problema, enfocandolo como un todo?’; es decir, la investigadora al estudiar las
narraciones expresadas por las madres, podra identificar su sentir, sus pensamientos y sus

maneras de actuar no de forma aislada, sino interrelacionada.

3.3. SUJETOS DE INVESTIGACION

Lo sujetos de la presente investigacion estuvieron constituidas por las 12 madres, que
cumplieron con los siguientes criterios de inclusion: madres con hijos lactantes con fisura labial
palatina para ser intervenidos quirdrgicamente y/o lactante hospitalizado por alguna
complicaciéon como: Neumonia aspirativa, desnutricién, diarreas, etc. y que decidieron
participar voluntariamente en la investigacion previo consentimiento informado (ver anexo 01).
Fueron excluidas del estudio, las madres que participaron en la prueba piloto y aquellas que no

desearon participar.

El tamafio de la muestra se determin6 por los criterios de saturacion y redundancia®,
dejando de entrevistar a las madres cuando los datos se tornaron repetitivos y ya no se
encontraron datos nuevos que contribuyan a la presente investigacién. Asimismo, la identidad
de los participantes fue confidencial, asignandoseles seudénimos con nombres de flores siendo
rosa, azucena, clavel, jazmin, tulipan, girasol, violeta, hortensia, geranio, dalia, amapola y

petunia.

Las madres se caracterizaron por ser un grupo joven donde el 80 % (12) oscilaron entre
los 20-25 afios, el 10 % (1) presentd edad de 45 afios y otro 10 % (1) tuvo 35 afios, asi mismo
el 100% de ellas profesaban la religion catdlica. Respecto al grado de instruccion el 70% (9)
cuenta con educacién secundaria completa, el 20 % (2) presenta educacion superior incompleta,
y el 10% (1) con educacion primaria completa. Mientras que el 70% (9) de las madres
presentaron un estado civil de convivientes, el 20 % (2) son casadas, y el restante 10% (1) son
madres solteras. EI 90% ciento procedieron del departamento de Lambayeque, mientras que el

10 % (1) del departamento de Piura. De las cuales el 70 % (10) tenian mas de 2 hijos, mientras
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que el 30 % (3) eran madres primerizas. El 90% (11) de lactantes, se encontraban en su primer
dia de hospitalizacion, y el restante 10 % (1) se encontraba en su segundo dia de hospitalizacion.

3.4. ESCENARIO

La presente investigacion se desarrolld el area de lactante y preescolar del HRDLM,
donde se brinda una atencion integral a los lactantes y preescolares de la region Lambayeque.
Tanto en el area de lactantes como de preescolares, laboran 5enfermeras en 'y 1 o0 2 enfermeras
por turno de trabajo de acuerdo a rol programado. Estas &reas son muy similares en cuanto a su
planta fisica, es decir cada una cuenta con un topico donde se realizan los procedimientos; de
un estar de enfermeria, donde esta ubicado el archivador de historias clinicas, cada una con un
namero que hace mencion al nimero de cuna que ocupan los nifios. También cuenta con
materiales de escritorio y formatos como parte de las historias clinicas que sirven para algunos
procedimientos que se les realiza a los nifios sin dejar de incluir el formato del consentimiento

informado.

En esta area también se hospitalizan nifios programados para ser intervenidos de
quielorrafia o palatorrafia (nifios con fisura labial o fisura labio palatina). Estos nifios son
ingresados por consultorio externo y luego operados por etapas de vida, es decir, algunos
empiezan por cierre de fisura palatina, otros con reparacion de paladar, otros por cierre de labio
como se aprecia de acuerdo a su necesidad y avance de ser intervenido, siendo asi que la
hospitalizacién la realizan en varias oportunidades, conforme va avanzando la edad del nifio
hasta que hayan concluido con la parte estética. Es necesario mencionar que este hospital cuenta
con convenios de las ONG internacional en apoyo a la nifiez con malformaciones labio leporino

de baja situacion econdémica.

3.5. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOJO DE LA INFORMACION

En la presente investigacion se utilizd como instrumento de recoleccion de datos la
entrevista semiestructurada a profundidad?®, donde la investigadora uso la guia de entrevista,
con preguntas relacionadas al objeto de estudio, donde cada participante respondié con
veracidad y calidad cada una de las interrogantes y como instrumento de registro se utilizé un
grabador de voz PM3, papel y lapiz, el cual tuvo como finalidad captar datos brindados para
luego ser procesados y ser transferidos al ordenador, transcritas cada una de ellas, manteniendo

la confidencialidad de las involucradas, siendo protegidas por seudénimo para tomar el tamafio
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de muestra que se determinara por saturacion y redundancia, ademas se les dara el tiempo
promedio de 15 a 20 minutos por cada entrevista y un ambiente adecuado, libre de
interferencias. La entrevista a la madre del nifio con fisura labial palatina se hizo dentro del
escenario, cuando se encontraban disponible de tiempo, fuera de preocupaciones y momentos
que no esté rodeada de familiares, equipo de salud, preferentemente cuando decida responder a
las preguntas del entrevistador, previo a estas entrevistas las participantes firmaron el

consentimiento informado que dio el primer paso al desarrollo de la entrevista.

Cabe mencionar que previo a la entrevista semiestructurada a profundidad pasé por
juicio de expertos y luego se realiz6 una prueba piloto que se aplico a dos madres que tenian
hijos con fisura labial/ palatina, se les explico el objetivo de la investigacion y se les aplicé la
guia de entrevista, las preguntas fueron entendibles, solo se cambié una palabra por otro
sinénimo para no herir su susceptibilidad de la madre y no fue necesario hacer modificaciones
o aclaraciones de las preguntas. Luego se procedio a ubicar a los sujetos de estudio y segln su

disponibilidad se realzo las entrevistas.

Al aplicar la entrevista semiestructurada a los sujetos de investigacion, se tuvo en cuenta
el momento que deseen responder, especialmente momentos que su nifio descanse para evitar
gue sean interrumpidas, ademas se menciond a los sujetos de investigacion que el resultado
beneficiard a todas las madres que tienen sus hijos con estas malformaciones, a adaptarse a
modos para un buen crecimiento, desarrollo y a la superacion de su autoestima personal a la

madre familia y nifio.

3.6. PROCEDIMIENTO

El procedimiento se inici6 inscribiendo el proyecto de investigacion en el Catalogo de
Tesis de la Escuela de Enfermeria, en lo cual se sustentd el proyecto ante un jurado calificador
gue se necesitd su aprobacion para presentarse al comité metodoldgico de dicha escuela y asi
poderse dar las recomendaciones si fuera necesario; inmediatamente se present6 un ejemplar al
Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina para su aprobacion. Una vez
aprobado el proyecto se procedio a solicitar el permiso respectivo al Hospital Regional Docente
Las Mercedes que en ella detall6 el nombre, objetivo e importancia del tema investigado. Al
obtenerse el documento de aprobacion, se solicitd ayuda al Departamento de Enfermeria de

dicho Hospital para solicitar entrevista con la jefa enfermeras del servicio de Pediatria con
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quien se coordind y dejé el nimero telefonico de la investigadora para mantenerse informada
cada vez que la ONG encargada intervine quirdrgicamente a un lactante con fisura labial
palatina por medio de su campafia quirtrgica, o si se hospitaliza al lactante por alguna

complicacion ( aspiracion alimenticia, desnutricion o alguna otra patologia).

Para llevar a cabo la investigacion se eligi6 como escenario el area de lactante y
preescolar, Del Hospital Regional Docente Las Mercedes. Donde se realizo el contacto con la
madre sujeto de investigacion para realizarle una entrevista semiestructurada a profundidad.
Después que ellas aceptaron participar en la investigacion, previo a esto se les explicd en forma
claray precisa en lo que consistiria la tematica, luego se procedio a que firmen el consentimiento
informado (anexo n°1), programando fecha y hora segun su disponibilidad para posteriormente

realizar la entrevista, formalizando su participacion y garantizar la confidencialidad.

Cabe mencionar que la entrevista se realizé en el staff de enfermeria, permitiéndonos
un lugar tranquilo sin interrupciones, donde la madre pudo llegar a expresar con total
tranquilidad y comodidad todas sus vivencias y sentimientos que pasé en este periodo de
adaptacion. Por lo expuesto es preciso mencionar que hubo algunas dificultades con dos madres
en la que se tuvo que fijar otra fecha y hora de entrevista, de preferencia cuando su hijo se

encontrara durmiendo.

Por otro parte, la entrevista semi estructurara (Anexo 02) fueron grabadas en grabador
de voz, con una duracién aproximada de 15-20 min, inmediatamente fueron transcritas en Word
para posterior andlisis de los datos, cierta informacion a través de la metodologia del anélisis
del contenido tematico. Asi mismo se analizaron los resultados en conjunto con el marco teérico
para proceder a la conclusion, aportando nuevas ideas. Al mismo tiempo se contact6 con la
madre acordando una cita por teléfono, que previamente se obtuvo y anoto su numero telefénico
en el cuaderno de campo, visitandola en su domicilio, para que autentifique su entrevista, donde
11 de 12 madres se le pudo realizar, a excepcion de una madre porque radicaba en el

departamento de Piura.

3.7. ANALISIS DE DATOS

En esta investigacion se utilizo el analisis de contenido tematico, porque esta técnica

permitio decodificar los mensajes plasmados en los diferentes documentos, dando sentidos a la
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entrevista sin modificar ni alterar las respuestas. Cabe mencionar que se procesaron los datos
relevantes ya que permiten el contenido que ellos perciben para proporcionar a esto nuevas

ideas.

Comprende tres etapas

La primera etapa es el Pre analisis: Con los datos obtenidos de las madres, se procedid
a una primera revision de las mismas, con el fin de obtener un enfoque general de los resultados
y poder identificar los datos mas importantes que contribuyan al estudio, conociendo sus
experiencias personales, asi mismo se considerd que la informacion esté relacionada o centrada

en los objetivos planteados de la presente investigacion.

La segunda etapa es la codificacion Antes de comenzar con la codificacion, la
investigadora se familiarizd con los datos recolectados y le dara lectura facilitando una visién
completa e integradora de los datos obtenidos. Aqui la investigadora convirtié el material
original en unidades tematicas, todo esto, en relacion a los objetivos de investigacion, esta
codificacion ayudo a revisar lo que los datos nos quieren decir. Una vez empezado el proceso
de codificacion mediante la identificacion de palabras, frases o parrafos, simultaneamente, se
le fue asignado un codigo, nombre o etiqueta que intente agrupar el significado relacionado.
Toda esta codificacion se trabajo a base de cuadros y la seleccion de elementos que quedaran

plasmados en los anexos para mejor almacenamiento e informacion.

Finalmente, en la tercera fase de categorizacion: En esta Gltima fase del analisis de
contenido, se interpretaron los resultados recolectados que seran tratados de tal forma que sean
resaltantes y validos. Asi mismo consistié en la reagrupacion de todos aquellos codigos o
etiquetas que compartan un mismo significado lo cual guio a la identificacion de categorias y
subcategorias 0 temas. La asignacién de estas nuevas etiquetas a cada uno de los grupos que

intente compilar el significado sintetizado fue el resultado de un nuevo esfuerzo de abstraccion.

3.8. Criterios de rigor cientifico

Se hizo uso de los siguientes criterios de rigor cientifico que comdnmente se

consideraron para evaluar la calidad cientifica de un estudio cualitativo®!.

La credibilidad: Se refiere a que si la investigadora halla captado el significado completo

y profundo acerca de los discursos en su totalidad dados por los sujetos de la investigacion y
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no se distorsionaran la informacion que se mostré en la investigacion; del mismo modo se
ratificaron los testimonios al mostrar la transcripcion de las entrevistas a los sujetos de
investigacion, quienes comprobaran que la informacidn era concordante con lo expresado.

Asi mismo al obtener los resultados de la entrevista se corrobord con las madres la

relectura para verificar si lo expuesto estuvo acorde con lo que en verdad quiso dar a conocer.

La audibilidad o confortabilidad: Este estudio se bas6 en que, si se tiene la misma
perspectiva de la investigadora original, se seguiran las mismas reglas para la recoleccion y el
analisis de los datos, asumiendo que la investigadora fue ser capaz de llegar a descripciones o

explicaciones similares del fendmeno bajo estudio.

La transferibilidad o aplicabilidad: Se considerd la formulacion detallada del
proyecto y su logica de investigacion permitiendo que pueda transferirse o aplicarse a otras
situaciones similares, en contexto igualmente similares, pues servira de aporte tedrico y

préactico para nuevas investigaciones de las futuras enfermeras.

3.9 Criterios Eticos

Esta investigacion tuvo en cuenta los tres principios de la bioética personalista de
Sgreccia®2.

El principio del valor fundamental de la vida humana es el respeto a su dignidad, en la
investigacion se considerd en todo momento a los sujetos de estudio, es decir a las madres de
los nifios con fisura palatina y/o fisura labial palatina del servicio de lactantes y preescolares
del Hospital Regional Docente Las Mercedes, como seres humanos con autoconciencia de si
misma, como seres unitarios, capaces de tomar sus propias decisiones y que son dignas de
respeto.

Del mismo modo, se aplicé el principio de libertad y responsabilidad, por el cual se tuvo
en cuenta que la persona posee una libre expresién, capaz de aceptar y de rechazar es por eso,
que se aplicara la hoja de consentimiento informado en donde las madres como sujetos de la
investigacion tuvieron la libre eleccion de elegir si desea o no participar en el proyecto y se
tendra presente respetar el rechazo de los sujetos del mismo.

Finalmente, se asumid el principio de socializacion y subsidiariedad; por el cual se
procuro llevar a cabo la escucha activa, juicio reflexivo y una relacién empatica con los sujetos

de la investigacion.
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IV. RESULTADOS Y DISCUSION

El tratamiento minucioso de los datos recolectados, permitié determinar elementos
significativos en relacion con los objetos de investigacion, obtenida a través del analisis de los
diversos discursos de las madres entrevistadas, dichos elementos fueron agrupados de acuerdo

a su sentido semantico, que a continuacion se presentan.

I. ADAPTACION DE LA MADRE ANTE EL PRIMER CONTACTO DEL LACTANTE CON
FISURA LABIAL PALATINA

11 Reacciones emocionales de la madre frente al nacimiento de su hijo lactante

12 Negacion ante el nacimiento del neonato con fisura de labio leporino
II. BUSQUEDA DE INFORMACION PARA LA SEGURIDAD Y PROTECCION DEL
LACTANTE

I1l. LA FAMILIA Y LOS PROFESIONALES DE SALUD UN SOPORTE EN EL PROCESO
DE ADAPTACION
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I. ADAPTACION DE LA MADRE ANTE UN HIJO DE LACTANTE CON FISURA LABIAL
PALATINA

La adaptacion tiene su origen residente en la palabra adaptare que es un verbo
compuesto por dos partes: ad, que significa “hacia” y aptare “ajustar o equipar”. Siendo un
concepto que estd entendido como la accion y el efecto de adaptarse o adaptar, que hace
referencia a la acomodacion o ajuste de algo respecto a otra cosa.>®* Mientras que la Real
Academia, define el término de adaptacion como el acomodarse, avenirse a diversas

circunstancias, cotidianas de su entorno’.

Los modos de adaptacion que describe Callista R, es buscar mejorar las relaciones del
sistema a través de la aceptacion, proteccion y el fomento de la interdependencia, asi como
promover la transformacion personal y ambiental. Constituyendo las cuatro modalidades de
adaptacion: fisiologica-fisica, auto concepto- identidad de grupo, desempefio de funciones e
interdependencia. Donde la primera se refiere a la forma como el sistema de adaptacion humano
colectivo manifiesta a la adaptacion a la relacion con los recursos basicos en operacion. La
modalidad auto concepto- identidad grupal, esta relacionada con los aspectos personales de los
sistemas humanos, las necesidades bésicas identificadas para el individuo son: integridad
psiquica y espiritual. El auto concepto es la composicion de creencias y sentimientos de una
persona en un momento determinado, como el ser fisico (éste incluye la sensacién corporal e
imagen corporal), y ser personal (integrado por la autoconciencia, el ideal personal y el ser
moral-ético-espiritual). La integridad de la necesidad subyacente a esta modalidad adaptativa
grupal. La cual esta constituida por relaciones interpersonales, imagen propia del grupo, medio

social y cultural®®.

Por lo que las madres de estos nifios experimentan diversas situaciones que promueven
las respuestas de adaptacion ante estas situaciones que viven al saber que su hijo nacié con esta
malformacién maxilofacial; cabe mencionar que las mujeres sienten gran ilusion por el
nacimiento del hijo que se manifiesta con los preparativos para su llegada. No obstante, también
experimentan sentimientos de ansiedad, entre otros, al temor de que el bebé tenga
malformaciones. Estos sentimientos de temor, que con frecuencia estan presentes en las
gestantes, son compensados porgue las mismas mujeres sienten que esa posibilidad es remota.
Por consiguiente, experimentan multitud de emociones, a las cuales reaccionan con
consternacién, negacién, e incluso enfado. La presencia de un bebé defectuoso, independiente

del tipo de malformacion y la gravedad que tenga, destruye de manera subita esa fantasia®.
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Sin embargo, la madre al cuidar a un hijo con estas malformaciones maxilofaciales dentro
de ellas fisura labio palatino afecta varios aspectos de su vida como cuidador primario, tales
como criarlos hasta su desarrollo, ella se entristece por esta alteracion, pero como sistema

adaptativo utilizard mecanismos de afrontamiento innatos y adquiridos®.

En este sentido, la investigadora acota, que los modos de adaptacion, que tiene la madre
frente al nacimiento de un hijo con fisura palatina altera su estado fisioldgico-fisico, pasando
por el primer modelo de adaptacion de Callista, viéndose alterada la actividad y reposo, ya que
debe dedicar mayor tiempo en el cuidado del lactante por presentar esta fisura labial o palatina,
requiriendo cuidados especificos para evitar una aspiracion alimenticia, lo que llevara a mas
hora dedicadas en su alimentacion ya sea por leche materna o alimentacion complementaria, a
diferencia del cuidado de un nifio sano.

Alterando también su estado emocional, abarcando aspectos psicosociales mas complejos
relacionados con la adaptacién psicoldgica de la madre y la familia, pasan por un modo de
adaptacion el cual ser ubica en el modelo de autoconcepto-identidad que incluye la integridad
psiquica y espiritual el ser moral, pasando por una composicién se creencias y sentimientos de
una persona, en este caso la madre, en un momento determinado como lo es el primer contacto
con su hijo al nacer y verlo por primera vez , la madre experimenta nuevos sentimientos y acepta
la identidad de su hijo, pasando por sensaciones bruscas, profundas y de gran duracion que a
su vez busca adaptarse enfrentdndose a dificiles situaciones de su entorno mas proximo, para
mejorar la autoimagen de su bebe, es por ellos que las madres de estos nifios con esta
malformacidn, tienen la capacidad de reaccionar, pensar y de sentir emociones frente a dicha
situacion, en consecuencia surgen las siguientes sub- categoria.

1.1. Reacciones emocionales de la madre frente al nacimiento de su hijo lactante

La Real Academia Espafiola refiere que el término reaccion es una
forma en que alguien o algo se comporta ante un determinado estimulo®. Mientras que el
termino  emocion segun la (RAE), nos refiere que es una alteracion del animo intensa y
pasajera, agradable o penosa, que va acompafiada de cierta conmocién somatica™’. En
consecuencia, las emociones son reacciones psicofisiolégicas que representan modos de
adaptacion a ciertos estimulos del individuo cuando percibe un objeto, persona, lugar, suceso,
o recuerdo importante®®. como es el caso de las madres de lactantes con fisura labial palatina

gue pasan por estas reacciones emocionales.

Asi mismo, el estado emocional, son respuestas que damos ante lo que nos sucede como
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un estado emocional interno del organismo humano que en determinadas circunstancias puede
dirigir nuestro comportamiento. Las emociones se caracterizan por su aparicion brusca, gran

intensidad y profundidad y son de corta duracion que se podria manifestar con miedo y

ansiedad, alejandonos de la situacion con lo que lo producengg. Por lo que una emocion es un
estado complejo del organismo caracterizado por una excitacion o perturbacion que predispone
a la accion. Las emociones se generan como respuesta a un acontecimiento externo o interno*°
haciendo referencia a un proceso multidimensional de la emocion incluyendo el aspecto
fisioldgico, expresivo, conductual, que las madres presentan con hijos que tengan fisura labial

palatina, conforme a la propia vivencia individual de la madre.

Por lo que se refiere fisiol6gicamente, las emociones organizan rapidamente las respuestas de
distintos sistemas biologicos, incluidas las expresiones faciales, la voz, la actividad del sistema
nervioso central y la del sistema endocrino, pudiendo tener como fin el establecer un medio
interno 6ptimo para el comportamiento mas efectivo. Los diversos estados emocionales son
causados por la liberacion de neurotransmisores u hormonas, que luego convierten estas

emociones en sentimientos y finalmente en el lenguaje®.

Con respecto a la investigacion lo relacionamos con el modo de adaptacion de Callista
R. que pertenece a los aspectos fisicos del sistema humano se le llama modo fisioldgico-fisico
para los individuos, en este caso a las madres de lactantes con fisura labial palatina. El
comportamiento en este modo es la manifestacion de las actividades fisioldgicas de todas las
células, tejidos finos, 6rganos y sistemas que abarcan el cuerpo humano. Para el individuo tiene
cinco necesidades béasicas que son de oxigenacion, nutricion, eliminacion, proteccion vy
actividad y reposo®. De las cuales solo se tomo la necesidad basica de actividad y reposo, ya
que las madres que tienen hijos con alguna malformacion congénita, les demanda el doble de
tiempo en brindar cuidados debido al déficit que presentan como lo es la fisura labial platina,
requiriendo de una mayor demanda de tiempo en su alimentacién como para evitar posibles
aspiraciones alimenticias e infecciones de oido, por consiguiente la madre dedica mayor tiempo

en el cuidado a diferencia del cuidado de un nifio sano.
Tal como se manifiesta en el siguiente discurso

“Tener un hijo asi requiere de mas dedicacion, pacienciay tiempo, porque siempre buscas darle

lo mejor, para que no se resfrié o se enferme, ya que son algo propensos a enfermarse” JAZMIN.



30

Siguiendo con el modo de adaptacion de Callista R, en su modo fisiologico-fisico, posee
también cuatro procesos complejos implicados en la adaptacion fisioldgica, en los cuales estan
comprendidos por liquidos -electrolitos y balance acido-base, sentidos, funcion neurologica y
funcion endocrina. Por lo que los sentidos desempefian un papel importante en la adaptacion
siendo canales de entrada necesarios para que la persona pueda actuar reciprocamente con el
ambiente. Mientras que la funcion neuroldgica desempefia un papel dominante en la persona en
su juicio, aprendizaje y emociones en el cognator, por el que un individuo se adapta o hace
frente con interno y externos medioambientales estimulos®, como lo es el caso del proceso de
adaptacion que pasa la madre a la reaccion frente al nacimiento de su hijo con fisura labial
palatina.

Al mismo tiempo el descubrimiento de una malformacion en el hijo indudablemente es
un fuerte golpe que provoca reacciones emocionales en los padres que se manifiestan en
sentimientos de dolor, consternacion, decepcion, duda, coraje, culpabilidad vergiienza,
angustia, temor; el tener un nifio con malformacion congénita supone una sobrecarga
psicolégica en los padres y en toda la familia, asi mismo provoca un gran impacto en varios
aspectos del funcionamiento familiar, el cual consiste en la capacidad del sistema familiar para
cumplir con sus funciones esenciales, enfrentando y superando cada una de las etapas del ciclo

vital, las crisis puede incidir de forma negativa en el establecimiento del vinculo afectivo,

- 7 -~ 9
desarrollo y la formacion del nifio .

En este sentido la investigadora llega a obtener los conceptos segln la investigacion
realizada tales como, tristeza, coraje, culpabilidad, decepcién, vergiienza y temor de las cuales
forman un conjunto de emociones negativa que perciben las madres ante la reaccién o el
impacto al ver a su hijo con una fisura labial o platina desencadenando estas emociones, pero a
la vez les impulsa a buscar soluciones ante el problema.

Esto lo mencionan los siguientes discursos
“Al principio me choco, me deprimi no sabia como deberia actuar con ella, tenia miedo,

sobre todo como cuidarla, que debia hacer, como seria su salud de e/la...” GATUNA

“...cuando ella nacio me entristecio mucho, me vi afectada porque su carita se veia muy
diferente, como madre en realidad me sorprendio, pero me vino a la mente que si viene
asi es por algo...” ROSA.
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“...que tristeza sentia que mi hijita mujer tenga su carita partida, lloraba calladito y la
queria mas, solo decia como sera cuando sea grande y a la senti tristeza que se podia
morir y a la vez porque no comerda como los demas bebés...” CLAVEL

“...me senti culpable, porque crei que todo esto dependia de mi, y por eso mi hijita habia
nacido asi...” TULIPAN.

>

“...eso me paso por no asistir a los controles prenatales cuando debi hacerlo...’
ORQUIDEA.

“...Cuando yo di a luz yo ya sabia que mi hijita tendria su labio leporino, me preparé, pero
en ese momento me senti triste, pero eso me paso a los minutos porque cuando la tuve en mis

brazos a mi hijita todo cambio, y ella me da fuerza para seguir cuidandola...”
AZUCENA.

De las 12 madres entrevistadas, 11 de ellas manifiestan sentimientos predominantes

como tristeza y culpabilidad, esto se discute con las siguientes investigaciones.

La tristeza, o afliccion es la emocion més aversiva y negativa, que motiva al individuo
a iniciar cualquier conducta que sea necesaria para aliviar las circunstancias productoras de la
afliccion, antes de que ocurra algo nuevo®. La tristeza forma parte de las emociones y abarca
los sentimientos de soledad, apatia, autocompasion, desconsuelo, melancolia, pesimismo y
desanimo, entre otros. Se dice que la persona esté triste cuando, a nivel cognitivo, se produce
una falta de interés y de motivacion por actividades que antes eran satisfactorias y se vislumbra
la realidad desde un angulo negativo; sélo se ve lo malo de las situaciones o, cuando a nivel
conductual, la persona suele restringir las actividades fisicas haciendo muy poco o nada,

presenta modificaciones en las facciones faciales y en la postura®!.

Por otro lado, la culpa ha sido explicada por Castilla del Pino como un fenémeno
que el hombre experimenta y que se produce cuando alguna accién viola un principio rector
integrado en el psiquismo del individuo. También Ferenczi nos habla del sentimiento de
culpabilidad como una sefial automatica indicativa de que los limites correspondientes a la
realidad se han transgredido. Y afiade un matiz: la culpa puede sentirse por haber
descuidado las obligaciones altruistas, sociales, pero también puede aparecer cuando hemos
olvidado a nuestro yo #2.

En otro, estudio de investigacion, realizado por Ortega et al., concluyen que la

tristeza y la culpa de la madre son sentimientos negativos y que alteran su estado de &nimo,
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necesitando de una interaccion entre el medio cultural y cognitivo centrdndose siempre en
el ntcleo familia*. Los sentimientos de tristeza y culpabilidad, que las madres tienen, al
adaptarse, a esta realidad, de sus reacciones frente a la malformacién congénita produce en

ellas nuevos retos que tienen que afrontar.

Goleman describe dicho término declarando que “se refiere a un sentimiento y a los
pensamientos, los estados bioldgicos, los estados psicoldgicos y el tipo de tendencias a la accion
que lo caracterizan™*. Se puede concluir en esta investigacion que una emocién es “aquella
alteracion en las dimensiones neurofisiologica, cognitiva y comportamental que como
consecuencia de un estimulo interno o externo predispone a la accion” *°. Como lo
experimentan las madres ante la situacion predispuesta de saber que tendréa un hijo con fisura
labial palatina y las emociones y sentimientos que sienten ante el impacto que esta situacion les

trae.

En este sentido, por tratarse de un estado que sobreviene de manera subita y espontanea
al organismo, estimulando comportamientos que mantienen el equilibrio interno de las
personas, predisponen a una respuesta mas adecuada a la demanda situacional, evitando la
insatisfaccion y a su vez favoreciendo la supervivencia y bienestar de los individuos®. como ya
se menciono al referirnos a las madres de los lactantes que nacieron con estas mal formaciones

sienten tristeza, y a la vez culpabilidad.

1.2. Negacion ante el nacimiento del neonato con fisura de labio leporino

El termino negacion la Real Academia define que es la accion o efecto de negar.

Carencia o falta de algo®®.

Por lado Callista R, en su modo de auto concepto del individuo se centra
especificamente en los aspectos psicologicos y espirituales del sistema humano. Siendo un
conjunto de creencias y sensaciones que una persona tiene de si mismo en una situacion dada.
La opinion interna y de otros, genera reacciones que son influyentes en el comportamiento.
Incluyendo la sensacion del cuerpo y la imagen del cuerpo y el uno mismo personal, abarcando

la auto consistencia, auto ideal y moral-ético-espiritual®.

En una investigacion, realizada por Limifiana, Corbalan, Patro, manifiestan que el

inesperado nacimiento de un hijo con una malformacion crénica como la fisura palatina tiene
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un enorme impacto en la madre, ya que es ella la principal cuidadora del lactante, trayendo
consigo sentimiento de tristeza, enfrentando asi una dificil situacion®. Asimismo, Badillo, et al.,
realizaron una investigacion en la que concluyen que la malformacion congénita en un hijo, se
desarrollan en muchas ocasiones sentimientos de ansiedad, enojo, rechazo, célera, y odio que
se manifiestan de forma inconsciente o consciente. Este suceso es el mas dificil de afrontar y
cada persona tiene actitudes diferentes que pueden ir desde la negacion de esta hasta la
aceptacion. Las madres del nifio con fisura labial y fisura del paladar con labio leporino, pueden
tener sentimientos de culpa, tristeza, frustracion, castigo o de injusticia, de acuerdo con sus

patrones socioculturales y religiosos®.

Esto lo mencionan los siguientes discursos

“Para serle sincera no lo quise tener a mi hijo, como me dijeron que iba a nacer asi con su
labio y paladar separados, yo lo quise abortar, no queria creer que mi hijo vendria asi” ...
“Después conversando con mi mama ella me fue explicando que él bebe no tiene la culpa de
nacer asi. Entonces ya con lo que me dijo mi mama, sus consejos lo tomé como algo normal,
me fui haciéndome a la idea, y me quede con él, asi es como Dios me lo mando...”
TULIPANES

“Me dije que ella es un regalo de Dios, la quiero y siempre estoy para ella, cuidarla y ver
cdmo va su desarrollo siempre con sus controles” AZUCENA

“... toda mi familia lo quiere, me ayudan afrontar mis problemas sociales, dandome apoyo
moral y diciéndome que existen operaciones que pueden cerrar su boca y su paladar, he
superado mucho no me importa si cuando la saco a pasear lo miran o a veces me preguntan,
pero yo se responderles, le doy gracias a Dios por tener este hijo tan bonito...” GERANIO

En uno de los discursos 1 de 12 madres entrevistadas mostrd sentimiento de rechazo y
negacion ante la noticia que su hijo tendria fisura labial palatina, pero subitamente con ayuda
familiar la madre va aceptando y adaptandose a la idea que su hijo tendria dicha malformacion
congénita, donde se pueden evidenciar el modo de adaptacion por el que la madre pasa como
lo es el auto concepto-identidad de grupo ya que tiene una opinidn interna concerniente a su
moral-ético-espiritual-espiritual, decidiendo no abortar a su hijo y aceptandolo tal como es,

como se evidencia también en el los otros discursos la influencia religiosa, moral y ética.
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Il. BUSQUEDA DE INFORMACION PARA LA SEGURIDAD Y PROTECCION DEL
LACTANTE

El término blsqueda, de acuerdo con el Diccionario de uso del espafiol proviene de la

investigacion o indagacion metddica o sistematica para encontrar una cosa o a una persona*.

Por lo que se relaciona con el modelo de adaptacién de Callista R, desempefio de
funciones, que se centra especificamente en los roles que la madre ocupa en la sociedad. La
necesidad basica subyacente en el modo de la funcién del rol, que se ha identificado como la
integridad del rol social con claridad del individuo por si solo y en la social implica la necesidad
de saber quién es uno en lo referente a otros de forma que se pueda actuar®®. Siendo un medio
por el cual pueda alcanzar las metas de los sistemas sociales teniendo necesidades basicas como
la claridad en cuanto a sus funciones, necesidad de comprender y comprometerse para cumplir
las tareas esperadas de tal manera que pueda cumplir sus metas'®, desempefiando el rol maternal
para darle una mejora en el estilo de vida del lactante que presenta fisura labial o fisura labial

palatina.

Por lo que hace referencia en la presente investigacion a la bisqueda o indagacion
constante que realiza la madre del lactante ante el problema que se le presenta, agotando todos
los medios posibles para obtener un conocimiento de esta malformacion y poder realizar sus
acciones como madre cuidadora, tiene claro cuales son sus funciones y compromiso con su hijo
para llegar a su meta que se propone como lo es lograr que su hijo tenga una crecimiento y
desarrollo sano y se pueda corregir por medio de cirugia su fisura labial y/o palatina, alcanzando
su meta propuesta como madre, que es velar por el bienestar de su hijo, cumpliendo asi el tercer
modo de adaptacion por el cual la madre pasa llamado desempefio de funciones propuesto por
Callista R.

Guevara Y. en su investigacion nos habla que una vez que las madres superan el shock
inicial que experimentan al tener a su hijo con fisura labial palatina, reflexionan sobre este
acontecimiento y optan por busqueda de la solucion del problema enfocando su atencion a la
informacidn, apoyo médico, que mejorara la calidad de vida del lactante. Es asi que las madres
que reciben informacion y asesoramiento por parte de los profesionales de la salud acerca del
problema de su hijo, tienden a tomarlo de una manera mas positiva en comparacion con los que

no se le informan o desconocen el diagndstico de su hijo*’.

La busqueda de una respuesta a la malformacion congénita de su hijo, es una pregunta
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continua y desesperada de cada uno de las madres que ha pasado por ese momento. La necesidad
de mitigar el dolor de la realidad y retomar la vida misma, es lo que motiva el ofrecer una
alternativa socio-terapéutica para avanzar en el proceso de aceptacion. Desde esta Optica, el
trabajar con el dolor de los seres humanos, principalmente el de las madres ante el nacimiento
de su hijo con fisura labial, palatina o labio palatina, se convierte en un elemento central de la

labor de enfermeria, debido al impacto generado por el evento, donde la vida se desmorona®.

De este modo, algunos de los discursos, se ven reflejadas en las unidades de significado

gue a continuacion se presenta

“...1lo fui superando poco a poco, yo misma me fui preparando para afrontar la
malformacion, buscaba informacidn sobre esas operaciones que les hacen a los nifios que
nacen asi, y me decia a mi misma que sea como fuera que nazca mi hijo igual yo lo
queria y la evolucion de mi bebé es positiva, poco a poco va saliendo adelante gracias a
que he aprendido a cuidarlo...” PETUNIA

“... Sé que es necesario que tengo que hacer mds cosas para que mi hijita sea una nifia sana,
alegre y que sea independiente, pueda tener buna autoestima, por eso vamos al psicélogo con
mi esposo e hija y ahora estamos en el hospital, me explicaron como seria para su operacion,
como alimentarla, como seria su crecimiento y como tendria que verla en su crecimiento,
toda esa informacion me sirve de mucho, he aprendido a pedir apoyo, informarme sobre la
fisura labial palatina que tiene ella, solicité cita con el pediatra, psicologo... lo hicimos para
tratar de sacarla adelante haciéndola ver por todos los especialistas...” ROSA

“... Cuando supe que ella venia con su fisura, yo me preparé, busqué informacion
para poder cuidarla, investigué de que se trata entre otras cosas por medio del internet y
también me enteré gue en este hospital se realizan operaciones para nifios que nacen con
labio leporino y paladar hendido como mi hijita, yo siempre estoy dispuesta a ver qué
posibilidades tiene ella para ser unan nifia sana, sin ninguin problema, ver su desarrollo,
llevarla a sus controles...” AZUCENA

“... Me enteré que se les puede operar a los nifios que nacen, asi como mi hijito, y hay
varios nifios asi, él no es el Unico, busqué en internet cuales eran las operaciones que se les
realizan, y asi llegue a este hospital para que operen a mi hijito, también lo cuido para que

no se lastime, sobre todo por su boquita...” CLAVEL

“...Desde el momento que me enteré que mi bebé tenia esa fisura, yo misma me fui
preparando cuando ella estuviera conmigo, pregunteé a un familiar que tenia un hijo asi y me
dijo que se les operan a los bebes desde chiquitos, asi que nos informamos sobre esta
enfermedad, buscando informaciéon llegamos al Dr. que nos explicé a detalle la intervencion
que le van hacer a mi hijita, ya que él es el encargado de llevar a cabo su operacion, nos dijo
también como darle de lactar, comer, que no se nos enferme, sobre todo al inicio para que no
pierda pesa y este sana para que la puedan operar...” JAZMIN
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Por lo que se refleja en la investigacion gracias al aporte de algunos discursos donde las
12 madres entrevistadas en su totalidad acotaron que al verse en esa situacion por iniciativa
propia, inician a buscar medios que le ayuden a obtener informacion sobre la malformacion que
presenta su hijo(a), para poder guiarse en el cuidado, recuperacion y reconstruccion del déficit
que presentan, mejorando su imagen corporal, buen funcionamiento maxilofacial y paladar,
para ayudar al lactante a una buena alimentacion evitando posibles aspiraciones, mejorar su
alimentacion y posibles infecciones.

Asi mismo se puede evidenciar que algunas de las madres recibieron ayuda y orientacion
por medio de un profesional de salud en este caso del médico que lleva a cabo la campafia de
intervencion quirdrgica para nifios con fisura labial palatina, evidenciandose la ausencia de
enfermeria para brindar apoyo, educacion y orientacion a la madre con un hijo que presente

fisura labial palatina tal como se evidencia en la siguiente categoria.



I11.  LAFAMILIAY MODO DE ADAPTACION DE INTERDEPENDECIA EN
MADRES CON LACTANTES DE FISURA PALATINA

El funcionamiento de la familia se refiere a la forma de relacionarse el grupo
internamente, al conjunto de relaciones interpersonales intersubjetivas que se dan en el
interior de cada familia que le dan identidad propia. Constituye un comportamiento grupal
habitual y relativamente estable de la familia, produciendo una atmdsfera o clima
psicologico que caracteriza el hogar. La dinamica psicoldgica relacional le imprime al
hogar un clima agradable, de seguridad y satisfaccion o un clima desagradable, de tension,

angustia y temor*°,

De este modo, el funcionamiento familiar constituye la sintesis de las relaciones
familiares como un todo interactivo, grupal y sistémico en determinado contexto histérico
social en el cual vive la familia y condiciona el ajuste de la familia al medio social y el
bienestar subjetivo de sus integrantes. A pesar de no existir homogeneidad de criterios en
cuanto a la definicion de funcionamiento familiar, si se precisa cierta coincidencia en
cuanto a los procesos relacionales que producen el funcionamiento familiar como son la
afectividad, la comunicacion, la armonia, la cohesion, los roles, la adaptabilidad y la
permeabilidad®. Es la dindmica relacional sistémica que se da a través de: Cohesion,

armonia, roles, comunicacion, permeabilidad, afectividad y adaptabilidad®®.

Por otro lado, el modo de interdependencia’®. Representa la conducta ligada con las
relaciones de dependencia mutua. Como es el caso del lactante que depende en su mayoria
del cuidado de su madre, enfocandose en las interacciones madre-hijo que guardan relacion
con dar y recibir amor, respeto y valia. Teniendo como necesidad basica la integridad para
la relacion, sentimiento de seguridad en las relaciones que van nutriendo su lazo afectivo,
abarcando a todo el nacleo familiar que brinda este cuidado y afecto al lactante, con los que
el individuo continto creciendo como persona y como miembro que contribuye en la

sociedad, dividiéndose en dos categorias: significativas y sistemas de ayuda.

El modo de interdependencia con sus sub-areas y componentes se ilustra de la
siguiente forma. Los estimulos incluyen factores externos como los econémicos, sociales,
politicos, culturales, religiosos y sistemas familiares. Los estimulos de factores internos
serian la mision, la vision, valores principios, logros y planes. Las personas son la clave en
el modo de interdependencia tanto para los individuos como para los grupos. Cada persona

tendra habilidades de convivencia que incluirdn conocimientos, destrezas, convencimientos

37



38

y actitudes®®. Cuando los padres logran salir del impacto emocional entran en un proceso
de adaptacion donde han logrado aceptar sus propios sentimientos y la condicion de su hijo,

y se muestran interesados por aprender y conocer mas en detalle.

En estos momentos es de suma importancia la aceptacion que el medio familiar ha
expresado a este nuevo integrante, y el apoyo que la pareja exprese a su conyuge. En esta
etapa el proceso de vinculacion sigue un rumbo instintivo, donde el medio ambiente ejerce
un poderoso efecto sobre los padres, que de ser nocivo expone al nifio a riesgos de
abandono, maltrato y desvinculacién definitiva De este modo, algunos de los discursos, se

ven reflejadas en las unidades de significado que a continuacién se presenta.

“Mi esposo me apoya emocionalmente, él la pasea, la hace dormir, la cambia, asimismo mi
suegra me ayudaba a cambiarlo en las noches, para que sefiorita no me quejo he recibido
bastante apoyo de mi familia y mas ayuda de mi esposo...” ORQUIDEA

“Al principio fue dificil adaptarme, pero con el apoyo de mi familia, como el de mi
mama, ella y mis hermanas, yo no sabia como darle de lactar y era dificil para mi... “

CAPULI

“No sabia como hacerlo, como cuidarlo, como darle de lactar, mi esposo le choco, pero ya lo
asimilo con el pasar del tiempo, €l siempre me apoyo, sabe hacer mejor las cosas que yo, me
apoya bastante...” GIRASOL

“Poco a poco he ido adaptandome yo a él porgue ni sabia cdmo hacerlo, como cuidarlo, por
es0 mi mama me apoyo bastante con él, estoy mas pendiente que no se me vaya a resfriar o se

me enferme, ya lo hemos sabido sobrellevar, por apoyo de mi esposo y toda la familia...”
HORTENCIA

“...Estabamos en lo mas hondo, pero aun asi hemos salido adelante gracias a la ayuda de
mis familiares que me ayudaron a cuidarla, darme animo y no dejarme vencer, que podiamos
sacar a mi hijita adelante por medio de una operacion, gracias al equipo de médicos del
hospital con sus especialistas para que mi hija que le siguen haciendo sus controle, eso nos
ayuda y orientan como debemos cuidar a nuestra hija...” ROSA

“Lo cuido para que no se caiga y no se lastime, y cuando se resfria siempre ver que
medicamento le ayuda para que se recupere, y mi hijo a pesar que lo cuido él es bien
inteligente, y se deja querer por toda mi familia, es carifioso y risuefio...” CLAVEL

Por lo que podemos analizar y comparar con la literatura, en las entrevistas las madres
recibieron principalmente apoyo del conyuge o el nucleo familiar como también de sus seres
queridos mas cercanos como es el caso de la madre o suegra de la madre en estudio, hermanos,
demostrandole interés, afecto, fortaleza, amor y carifio, ante la situacion que afrontaban

ayudandola adaptarse al cuidado del lactante, compartiendo el reto. Lo que nos lleva a
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confrontar con el cuarto y Gltimo modo de adaptacion de interdependencia expuesto por,
Callista R. en el cual esté ligada a las relaciones de dependencia mutua, enfocadas en las
interacciones que guardan relacion con dar y recibir amor, respeto y valia. Siendo la necesidad
basica su integridad para la relacion'®. Como se evidencia que el 80% de las madres
entrevistadas pertenecen a una familia nuclear, las cuales el conyuge brinda un apoyo moral,

espiritual y una estabilidad emocional frente al modo de adaptacion que pasa la madre.

Estos resultados coinciden con Mertz, quien concluye que el 42.7% de las madres dicen
haber sido apoyadas por sus padres y el 41.3 % por sus esposos/convivientes, siendo porcentajes
altos que nos demuestra que las madres no pasan por este proceso solas, sino cuentan con el
apoyo de sus familiares, principalmente de sus padres, quienes son sus vinculos primarios de
apego. Por otro lado, las puntuaciones obtenidas sobre los estilos de afrontamiento muestran
que las madres utilizan con mayor frecuencia el Estilo Emocional Positivo. Dichos resultados
se contrastan con la investigacion realizada en Argentina con madres con hijos con fisura

palatina®.

Asimismo, un estudio realizado por Aguilar y Leonardo concluyeron que el 84.0%
de las madres tienen un nivel alto del afrontamiento activo, de los cuales el 48.0% tiene una
familia funcional seguida de un 32.0% que son moderadamente funcionales, asi como
mencionan Badillo, P y Cols. (2013) que independiente de la funcionalidad familiar las

madres realizan acciones, para dar solucion a esta situacion®.

Pero asi como como el individuo en este caso la madre en mencion hace referente al
ultimo modo de adaptacion de interdependencia donde la madre da y recibe amor del lactante,
también estan los sistemas de apoyo referente al grupo o la sociedad conde deben lograr la
integridad en las relaciones utilizando procesos para optimizacion del desarrollo y los recursos,
es decir cubrir las necesidades como salud y seguridad a través de la interdependencia, siendo
el caso con los profesionales de salud que son los llamados a orientar, educar y ofrecer a la
madre que tenga un hijo con fisura labial o fisura labial palatina, los cuidados precisos y
oportunas para su hijo, cumpliendo con este modo de interdependencia donde se da atencion y
cuidado a la madre y ella respondera al cuidado con total confianza y satisfaccion.

Tal como lo manifiestan los siguientes discursos

“No he tenido ninguna contribucion de enfermeras en el cuidado de mi hijo, mas bien me lo
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trataron como un nifio especial y me lo ponia como caballo cuando le daban su leche... y eso
para mi como madre no deben hacer porque ellas estan para ayudarnos y decirnos cual es la
manera adecuada como debemos darle su leche a los nifios que nacen asi y no tratarlos de
esa forma, me lo trataron mal a mi Aijo...”
DALIA

“Cuando nacié mi hijo asi yo no lo sabia, pero la enfermera que me atendi6 en la posta me
dijo como debia darle su leche a mi hijito, poco a poco, para que no se me ahogue y me
menciono que en este hospital podia tratar a mi hijo por medio de una operacién que tendra

que llevar, pero que va de acuerdo a su edad hasta que él sea grande”
GERANIO

Conviene subrayar que el dar y recibir amor, respeto y valia no solo va referido al
binomio madre-hijo, hace referencia también a su contexto més cercano como es el nucleo
familiar y los profesiones de salud, siendo los principales hacedores en la salud, deben ser
los primeros en darle la seguridad, tranquilidad y educacién a la madre con un hijo que
presenta fisura labial palatina o fisura labial, para que se pueda crear un vinculo entre ellos
y se pueda intervenir oportunamente a su cuidado, sin hacerlas sentir discriminadas u
ofendidas por la condicion en la que encuentra su hijo. Como manifestd una de las doce
madres entrevistadas.

Mientras que 1 de 12 madres manifestd que si recibié orientacion por una Lic. en
Enfermeria con respecto a la fisura de su hijo y 10 de 12 madres recibieron orientacion por
el Dr. Encargado de la ONG que realizan las intervenciones quirdrgicas de nifios con fisura
labial o fisura labial palatina.

Es preciso mencionar que la labor de Enfermeria se debe involucrar en prestar
educacién y orientacion a madres que tengan hijos con aluna malformacion congénita, para
fortalecer los lazos entre la madre y el personal de salud.
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V. CONSIDERACIONES FINALES

Después de describir, analizar y comprender los modos de adaptacion de la madre
en el cuidado del lactante con fisura labial palatina en un hospital local. Se llegaron a las

siguientes consideraciones finales en relacion con el grupo de estudio.

Las madres siendo la principal cuidadora dirige sus cuidados a la satisfaccion de las
necesidades bésicas del lactante que presenta fisura labial o fisura labial palatina, el cual le
demanda el doble de su actividad fisica en el cuidado ya que debe prestar mas horas en su
alimentacion y en su cuidado en general alterando el estado fisioldgico-fisico de actividad y
reposo, por una sobrecarga en el cuidado. Como también se ve afectado su estado psicoldgico
- emocional, ya que percibe por sus sentidos comportandose como canales por los cuales puede
actuar reciprocamente en su entorno, predominando los sentimientos de tristeza y culpabilidad,
con una duracion corta, sobreponiéndose ante todo el cuidado y amor de madre que tienen hacia

su hijo.

Durante el proceso de adaptacion que pasa la madre, cabe mencionar que influyen sus
creencias y sensaciones que la persona tiene de si misma, en lo moral-ético y espiritual en las
situaciones que se encuentran, respetando la vida de su hijo conociendo su diagnéstico y las
condiciones en las que este viene, apoyandose basicamente en la ayuda espiritual y en Dios.

Perteneciendo al modo de adaptacion de auto concepto.

Otra funcion importante que desempefian las madres en este proceso de adaptacion es la
insaciable busqueda de informacion para poder corregir la malformacién que presenta el
lactante, ya sea por medio de una intervencion quirdrgica como el poder cuidarlo en sus
necesidades bésicas para que pueda desarrollarse como un nifio sano, siendo la madre el
principal motor para que su hijo pueda ir progresando gradualmente, integrandolo al ndcleo

familiar y la sociedad.

La madre durante todo su proceso de adaptacion por el pasa, crea un vinculo madre hijo
que se ve fortalecido por amor reciproco, demostrando afecto, respeto por la vida y valia
involucra al nucleo familiar como a los profesionales de salud, cumpliendo con el modo de

adaptacion de interdependencia.



Los profesionales enfermeria deben conocer que las madres de estos nifios estan
Ilenas de emociones por saber que sus hijos seran sometidos a intervenciones quirurgicas
con mucho riesgo generandoles sentimientos de miedo, duda angustia, que ademas
repercuten en su entorno familiar, por lo tanto, deben ser comprensivas y ayudar a darles
soporte psicoldgico y aclararle todas sus dudas respecto a la cirugia ayudandolas para que

la recuperacion de su hijo sea rapida y satisfactoria.
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VI. RECOMENDACIONES

v PARA LAS AUTORIDADES DEL HOSPITAL REGIONAL DOCENTE “LAS
MERCEDES”

Que las organizaciones privadas ONG conjunto con el Hospital Regional Docente
Las Mercedes, promocionen con mas énfasis las campafias de intervenciones quirdrgicas a
nifios con fisura labial palatina en toda la region Lambayeque, para que se pueda llegar a
un empoderamiento del conocimiento de la poblacion que existen dichas campafias
GRATUITAS.

v PARA EL PERSONAL DE ENFERMERIA

Capacitar sobre los cuidados relacionado con malformaciones genéticas mas
comunes que puedan observarse en la comunidad; para poder guiar y ayudar a las madres,
durante todo el proceso que genera el impacto de la malformacion congénita, por lo tanto,
el amor de madre le ayudara a sobreponerse, le dara la fuerza necesaria para hacer que la
vida de su hijo sea la mejor.

Tanto las enfermeras del Hospital Regional Docente Las Mercedes, como de los
centros de salud, deben brindar una atencion integral al lactante como a la madre,
enfatizando en la educacién y concientizacién, orientando a las madres sobre la
malformacioén de fisura labial platina que presentan sus hijos, cuales son sus controles a
seguir, como saberlo alimentar, ayudandolos en su crecimiento y desarrollo sano, a qué
edad son las primeras intervenciones quirurgicas, pasar con citas con psicologia para ayudar

y fortalecer la autoestima del binomio madre-hijo. Donde se fortaleceran estos lazos.

Brindar cuidados seguros y de calidad es caracteristica de cada enfermera del
servicio de pediatria, pero cuando cuidamos a nifios que presentan alguna malformacion
como en este caso de fisura labial palatina, la enfermera debe tener enfatizar en la educacion
y orientacion de la madre ya que ella es la principal cuidadora, en el cuidado que debe
Ilevar su hijo, explicandoles detalladamente que es esa malformacidn que tiene su hijo es
una de las mas comunes en nuestro Pais, y se le realizan multiples correccion quirurgicas
progresivas, iniciando a los 6 primeros meses de edad con el cierre del labio y a los 18

meses con el cierre del paladar.
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v PARA LAS MADRES DE FAMILIA DE LOS LACTANTES CON FISURA
LABIAL PALATINA

Talleres de capacitacion ante el cuidado de su hijo con fisura labial palatina, como
deben alimentarlo, que técnica y medios a usar, cuales son sus controles a seguir para su
correccion quirargica, llevar su crecimiento y desarrollo de forma continua y no caer en

una desnutricion del nifio que lo imposibilita de la intervencidn quirdrgica oportuna.

La concientizacion del nucleo familiar para una buena integracién del lactante y su
entorno, desarrollandose un ambiente favorable ayudandolo a formar lazos familiares que

lo ayuden frente a esta situacion.
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VI, ANEXOS

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN UN
USAT ESTUDIO DE INVESTIGACION PARA MADRES

Universidad Catélica

sentooribiodeMogrovelo DE NINOS CON FISURA LABIAL PALATINA
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Datos informativos:

Institucion:  Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo

Investigador :Vivian Ortiz Calvay

Titulo: “Modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con
fisura labial palatina en un hospital local- Chiclayo, Peru, 2018”

Proposito del Estudio
Como estudiante de pre grado de la escuela de enfermeria USAT., estoy realizando

una investigacion para determinar como son los modos de adaptacion de la madre en
el cuidado del lactante con fisura labial palatina, con la finalidad de conocer los
resultados y proponer un modelo practico y efectivo sobre la adaptacion de la madre
en el cuidado de su hijo con fisura labial.

Procedimientos
Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara los siguientes pasos:

1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizard algunas preguntas
relacionadas con el tema de investigacion, el cual serd grabada en un grabador de voz,
asignandole un pseuddnimo, para proteger su identidad y en un tiempo estimado de

15 a 20 minutos, y se realizara en los mismos servicios (lactantes o preescolares).

2. En seguida se procesara la informacion de manera confidencial y se emitira un

informe general de los resultados a la universidad.

3. Finalmente, los resultados seran probablemente publicados en una revista
cientifica.

Riesgos

No se preven riesgos como disconformidades o divergencias por participar en este

estudio



Beneficios
El sujeto de investigacion se beneficiard al finalizar la entrevista mediante un triptico
modos de adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial palatina,

ademas tendra la satisfaccion de colaborar ain mejor entendimiento del tema.

Costos e incentivos

Usted no debera pagar nada por participar en el estudio. Igualmente, no recibira
ningun incentivo econdmico ni de otra indole, Gnicamente la satisfaccion de colaborar
a un mejor entendimiento del tema en estudio.

Confidencialidad

Guardaré su informacion con pseudénimos y no con nombres. Si los resultados de
este estudio son publicados, no se mostrara ninguna informacion que permita la
identificacion de las personas que participen en este estudio. Los archivos no seran

mostrados a ninguna persona ajena al estudio sin su consentimiento.

Uso futuro de la informacién obtenida

Deseo conservar la informacion de su entrevista guardada en archivos mientras dure
lainvestigacion, con la finalidad de que sirvan como fuente de verificacion de nuestra
investigacion, luego del cual sera eliminada.

Autorizo guardar la base de datos: Sl [] NO []

Se contara con el permiso del Comité de Etica en investigacion de la Facultad de
Medicina de la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo, cada vez que se
requiera el uso de la informacion. Aln si decide participar en el estudio, puede
retirarse de este en cualquier momento, o no participa del estudio Si deseas hablar con
alguien acerca de este estudio puedes llamar a: Vivian Ortiz Calvay con ndmero:
961852051

Si tiene pregunta sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratada
injustamente puedes contactar al Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de
Medicina de la Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo al teléfono 606200
anexo1138



Asentimiento

Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo qué significa
mi participacion en el estudio, también entiendo que puedo decidir no
participar y que puedo retirarme del estudio en cualquier momento, sin

perjuicio alguno a mi persona.

Participante Fecha
Nombre:
DNI:
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Investigadora Fecha
Nombre: Vivian Ortiz Calvay
DNI: 46909342
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ANEXO N 02
USAT

Universidad Catolica
Santo Toribio de Mogrovejo

GUIA DE ENTREVISTA DIRIGIDA A LAS MADRES

La presente entrevista tiene como objetivo Identificar, analizar y comprender los modos de
adaptacion de la madre en el cuidado del lactante con fisura labial palatina en un Hospital
local - Chiclayo, Peru. 2018 por lo que se pide su autorizacion y se agradece su colaboracién
para la siguiente entrevista, la cual serd grabada con fines de investigacion. Toda la informacion

sera de caracter reservado y se asignara un seudonimo.

I. DATOS GENERALES

Seudonimo: ........oooiiiiiii Edad: ...
Grado de instruccion: .................. Estadocivil: .....................
Procedencia: ...............ccoooeiiinnil. Religion: .........................
Dias de hospitalizacion del nifio: .......... Numero de hijos: ......

Il. DATOSESPECIFICOS

Pregunta norteadora

1. (Cbémo fue cambiando su vida desde que se enterd que su nifio teniafisura labial palatina

hasta la actualidad? ;Como reacciond y que hizo desde ese momento?

Preguntas auxiliare

2. ¢De qué modo fue usted asimilando esta malformacion? ¢ alguien la ayudo? ;De qué manera?
3. ¢Como fue usted adaptandose para el cuidado de su nifio/a en el hogar? ¢de qué manera el
personal de enfermeria ha contribuido en este proceso de adaptacion?

4. ;Desea algo mas que agregar?



