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RESUMEN

El nacimiento de un nifio que necesita atencion médica a causa de prematurez,
enfermedades o malformaciones congénitas, es un hecho inesperado y abrumador
para los padres, porque se enfrentan de manera simultdnea a la crisis evolutiva del
nacimiento y a la crisis accidental por la enfermedad del recién nacido, viéndose
interferido el cumplimiento de su rol de padre y madre, y el proceso de vinculacién
con su hijo o hija. En tal sentido, planteé como proposito de este estudio describir la
vivencia de los padres y las madres con neonatos hospitalizados en la UARN, como
un aporte para su cuidado. Para ello, consideré en el marco referencial autores como
kennell y Klaus, Watson, Mercer, Roy, Levovici, Bowly, Frankl, entre otros.
Asimismo, en aras de dar respuesta a los objetivos propuestos, me apoyé en el
paradigma cualitativo, bajo la matriz epistémica de la fenomenologia de Husserl,
utilizando los pasos del método propuestos por Giorgi. Las 10 parejas y dos madres
participantes fueron seleccionados mediante un muestreo por criterio l6gico, siendo
entrevistados en mas de una oportunidad. La recoleccién de la informacion la realicé
mediante la entrevista en profundidad, guiada por preguntas orientadoras. Las mismas
fueron transcritas textualmente. Luego, procedi a la btisqueda de las esencias y la
estructura, para realizar la descripcion de cada participante, y posteriormente, la
descripcion general de la vivencia. En madres Emergieron los siguientes temas
centrales: la diferencia con lo imaginado: Enfrentando las diferentes circunstancias;
cuidarle para que se mejore; y las estrategias de afrontamiento ante la hospitalizacion:
La compensacion de lo negativo. Mientras que en los padres, se develaron: Enfrentar
lo inesperado; el compromiso de ser padre: afrontar la nueva situacion; y el lugar de
hospitalizacion: lo técnico y lo humano juntos en el cuidado del nifio(a). Los
resultados generados por el estudio puede contribuir a que el cuidado enfermero
proporcionado a los padres y las madres con recién nacidos ingresados en la unidad
de cuidados intensivos, sea mas acordes a sus necesidades.

Palabras Claves: Padres, Madres, Recién Nacido, Unidad de Cuidados Intensivos.
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SUMMARY

Newborns that need health care because of prematurity, illnesses or birth defects, is
an unexpected, and sometimes, overwhelming condition for parents. They cope
concurrently with newborn’s development and unplanned crisis. For that reason,

is more difficult accomplishment of their parent roles and affect the process of
bonding with their child. This study aimed describe the experience of fathers and
mothers with infants hospitalized in the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) of the
Hospital Universitario de Los Andes, Mérida, Venezuela, as a contribution to care of
them. Reference frameworks from Kennell and Klaus authors, Watson, Mercer, Roy,
Levovici, Bowly, Frankl, and others, were used. To achieve the specific objectives, I
support the study from qualitative paradigm; specifically I took the epistemic matrix
of the phenomenology of Husserl, using the phases of the method proposed by
Giorgi. 10 couples of parents and two single-mothers were selected through a logical
criterion sampling. They were interviewed on some occasions. The data collection
was performed collection through in-depth interview, guided by leading
questions. Interviews were word for word transcribed. Then, I proceeded to search for
the essence and structure for the description of each participant, and subsequently, the
general description of the experience. In mothers, emerged the following core themes:
the difference with the imagined, facing different circumstances, takes care of child to
heal it, coping strategies through hospitalization and, the reward of the
negative. While fathers core themes were: the unpredicted, the commitment of being
a parent: coping with new situation, and the scenery of hospitalization, technical and
human circumstances acting together in the care of the child. Results of the study
could contribute to improve nursing care quality, provided to parents with newborns
hospitalized to NICU.

Keywords: Parents, Mothers, Newborn Intensive Care Unit.
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INTRODUCCION

El nacimiento representa para el ser humano una de las crisis evolutivas en la
cuales deben sucederse los ajustes necesarios para favorecer el desarrollo y
crecimiento de la persona, los cuales deben ser experimentados en el nticleo familiar.
Estos ajustes permiten conservar la dindmica familiar durante este acontecimiento,
pero pueden verse entorpecidos cuando se unen otras crisis accidentales tales como la
enfermedad. ;En qué situaciones puede suceder de esta confluencia de crisis? La
respuesta puede abarcar diversidad de sucesos, pero en esta ocasion me refiero al

nacimiento de un nifio enfermo o en condiciones de alto riesgo biolégico.

En tal sentido, en este escrito presento la investigaciéon que he desarrollado
desde el mes de abril del 2007, enmarcada en el paradigma cualitativo, ya que a
través de él intenté describir la vivencia de los padres y las madres con neonatos
hospitalizados en la Unidad de Alto Riesgo Neonatal (UARN), como un aporte para
su cuidado. Para ello utilicé técnicas de investigacion sustentadas en la
Fenomenologia de Husserl, utilizando los pasos metodolégicos propuestos por

Giorgi, en el Instituto Autonomo Hospital Universitario de Los Andes (IAHULA)

Dicho aporte permitira el desarrollo de la enfermeria como profesion, en el

ejercicio de sus funciones en las areas de alto riesgo neonatal, ya que admitira un



abordaje mas completo de la situacién de salud del recién nacido, al

contemplar en la planificacion de sus cuidados la inclusién de la familia.

La investigacidn estd inserta en la linea Promocion del Cuidado Humano en la
Experiencia de la Salud y Calidad de Vida, del Doctorado en Enfermeria, Salud y
Cuidado Humano y esta inscrita en la Unidad de Investigacion en Salud Reproductiva
de la Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Carabobo, conformada por
cinco capitulos a saber:

En el Capitulo I, establezco el problema de la investigacion, que contiene: La
hospitalizacion del recién nacido como un problema, la implicacién e importancia de

la investigacion y la consideracion de los principios éticos.

En el Capitulo II, presento el marco tedrico referencial, que contiene los
estudios previos, el desarrollo del contexto del conocimiento a través de referentes

historicos, conceptuales y filosoficos.

El Capitulo III, incluye el camino metodolégico, los informantes del estudio,
la técnica y el procedimiento de recoleccion de datos, el procedimiento de andlisis de

la informacion y el rigor metodologico utilizado.

En el Capitulo IV, referido a la bisqueda del sentido de los datos, abarca lo

relacionado con la recoleccién de los mismos, aspectos concernientes con la entrada



inicial al campo de estudio, los temas y subtemas que surgieron de la vivencia de los
padres y de las madres, la descripcion exhaustiva de los datos, la discusion de los

resultados y las implicaciones para la practica enfermera(o).

Capitulo V, Conclusiones y Recomendaciones. Al final, present6 las

referencias utilizadas y anexos del estudio.



CAPITULO I

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

LA HOSPITALIZACION DEL RECIEN NACIDO COMO UN PROBLEMA

La familia, independientemente de su funcionalidad, se encuentra expuesta a
periodos criticos o0 momentos de transicion, durante los cuales ocurren cambios que
alteran bien sea la estructura o la operatividad familiar. Estos cambios pueden estar
relacionados con acontecimientos que suceden regularmente en casi todos los grupos
familiares, producto de las funciones de procreaciéon y de crianza, como son el
nacimiento, el matrimonio y la jubilacién, denominados universales, y por aquellos
acontecimientos frecuentes, pero no tan comunes como el aborto, el divorcio y la
enfermedad @ Desde esta perspectiva, es importante que mencione uno de los
sucesos que agrupa ambos tipos de cambios: el nacimiento de un nifio enfermo, el
cual supone una situacién de crisis para la familia, si consideramos que un estado de
maxima felicidad como lo es el nacimiento de un nifio, se convierte para los padres en

un estado de conmocion.



En efecto, cuando un nifio nace con problemas relacionados con la
incapacidad de adaptarse adecuadamente al medio extrauterino, bien sea inestabilidad
respiratoria, hipotermia o alguna malformacién no detectada durante el embarazo y
el cual transcurrié de manera normal, el padre y la madre de ese nifio deben sustituir
los planes previstos durante la gestacion, por una experiencia de hospitalizacién
caracterizada por un ambiente distinto al del hogar, la UCIN. Alli se sustituye
bruscamente el cuidado de los padres, especialmente el de la madre quien
histéricamente asume esta responsabilidad, por un cuidado institucional dependiente
de politicas asistenciales, donde prevalece una realidad formalizada, caracterizada por
un conjunto de normas y reglas, que difieren enormemente de la realidad vivida por
los padres, especialmente en el plano que Coérdova ® denomina la vida sofiada,
descrita por él como “el reino de las esperanzas, las expectativas y las aspiraciones”,

que en este caso se encuentran inmersas en el ideal de un nacimiento feliz.

En consecuencia, la experiencia de los padres frente a la hospitalizacién es un
hecho que los conmueve profundamente, ya que la alegria de la espera se transforma
muchas veces en momentos indescriptibles e incomprensibles @, razon por la cual en
la UCIN deben fomentarse experiencias de alojamiento conjunto, que promuevan la
alimentacion al pecho, que favorezcan la aceptacion de la madre a involucrarse de
forma precoz en el cuidado de sus hijos y que permitan mejorar la comunicacion
entre los padres y el personal de salud. Es decir, su funcién no tiene que estar

limitada a brindar cuidados sélo al recién nacido, quien por su condicién patolégica



lo requiere de forma especializada, sino también a sus padres y madres, considerando
que ellos experimentan tras el nacimiento de ese bebé procesos psicolégicos
importantes, tales como: la aflicciéon por la pérdida del supuesto hijo perfecto, la
afliccién por la incapacidad de procrear un lactante perfecto y una afliccién previa
por la pérdida del nifio, lo cual representa un acontecimiento que “Causa
desorganizacién en los padres porque estos no logran controlar sus sentimientos y

> @ - Estos seres sienten y padecen la frustracién de no tener un

aceptar lo que ocurrié
hijo sano, rompiendo drasticamente la representacion de hijo imaginario que tiene la

madre antes y después del nacimiento, lo cual la hace aprensiva con respecto a la

noticia de posibles enfermedades o malformaciones en su hijo o hija ©"

Al mencionar las UCIN, como éreas de ingreso de estos nifios, considero
importante citar algunas resefias historicas importantes relacionadas con la evolucion
de las mismas como parte del contexto de este estudio. Autores como Cuevas ©
establecen que desde su creacion a principios de los afios 1900, estas unidades han
presentado cambios significativos en su funcionamiento a la par de los
descubrimientos cientificos y los avances en la tecnologia, para tratar las
enfermedades o condiciones con que nacen algunos nifios, lo cual ha permitido
aumentar durante los tltimos 100 afios la expectativa de vida de los recién nacidos
El aporte que han otorgado para la reduccion de las cifras de mortalidad infantil y
neonatal, ha estado sujeto a la aplicaciéon de diversas medidas terapéuticas que

requieren obviamente una permanencia de estos nifios en sus ambientes, por lo tanto



se requiere que las mismas representen espacios abiertos al didlogo entre los
profesionales de la salud que alli laboran y el padre y la madre, en donde se brinde
una informacion clara y precisa. Debe ser un ambiente, que si bien dista de ser igual
al del hogar, que represente un espacio de confianza que les permita instaurar FEl
Bonding, descrito por Kennell y Klaus, que se fundamenta en la importancia de
fomentar la interrelacion entre los padres y el nifio durante los primeros momentos de
vida, los cuales se consideran cruciales para el fomento del rol parental y el equilibrio

emocional de los padres ®:

En efecto, cuando los nifios son trasladados a una unidad neonatal son
violentamente separados de sus madres y padres, y entregados a un ambiente con
tecnologia de punta y al cuidado de un personal de enfermeria muy bien entrenado.
Se enfrentan a una situacion que origina en ellos una serie de sentimientos que
pueden afectar su bienestar fisico, psicolégico y espiritual. El nifio o nifia
generalmente permanece varios dias, y en ese transcurrir deben enfrentarse a la
experiencia de la UCIN; una experiencia colmada de incertidumbres y cargada de
momentos emotivos, muchas veces relacionados con resultados negativos, tales
como: La muerte de otros bebés junto al sufrimiento de sus padres y la idea de la
posible muerte de su propio nifio ®> Como resultado, la madre y el padre pueden
sentirse confusos o frustrados cuando la situacién de su bebé mejora un dia y
empeora al siguiente ®, pudiéndose manifestar en ellos sentimientos de impotencia,

distanciamiento del bebé, miedo a los procedimientos médicos a los cuales debe



someterse éste, enojo con ellos mismos y con los demas, y sentimientos de culpa por

lo que se hizo o lo que se dej6 de hacer 7,

En tal sentido, la preocupacién constante por el estado de salud de su hijo,
aunado a la limitacién del contacto corporal, visual y verbal que se presenta por la
hospitalizacion, puede provocar en los padres respuestas inadaptadas como distorsion
de la informacion médica que reciben, hostilidad y falta de confianza en el personal,
aunado a la sensacién de no consolidar la competencia en los cuidados paternos.
Estas manifestaciones son respaldadas por investigaciones desarrolladas en paises
como Brasil, Colombia, Chile y Espafia, en cuyos resultados resaltan algunas
expresiones maternas como: el dolor por retirar a su hijo de sus brazos, el sufrimiento
ante la posibilidad de perder una parte de si ™, la incertidumbre por el futuro de sus

hijos ® y el ingreso de su hijo a la UCIN como el peor momento sufrido .

Las experiencias descritas anteriormente requieren un compromiso importante
del personal de salud, especialmente de la enfermera, que labora en las UCIN, mas
atn si consideramos que la poblacién que estd expuesta es numerosa a pesar de ser el
nacimiento un proceso fisiolégico, cuyo fin es un recién nacido sano. Esta
problematica es reforzada al revisar las estadisticas sobre la mortalidad en menores de
28 dias en diversas latitudes; en la Region de las Américas, por ejemplo, el 38% de
las muertes ocurridas en menores de cinco afios para el 2004, corresponden a

afecciones peri-neonatales, segin reporte de la Organizacion Panamericana de la



Salud ™. En Venezuela, segiin cifras registradas en el Anuario 2006 del Ministerio
del Poder Popular para la Salud ™, se refleja que la principal causa de muerte es por
ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal, con el 82, 16%; asimismo, en el
estado Mérida la situacién es similar al ser estas causas las que ocupan el primer lugar
en la mortalidad infantil del tercer cuatrimestre del 2006, segtn cifras aportadas por
la Corporacion de Salud ® de esta localidad. Tales indicadores de alguna manera
me permiten deducir que un nimero importante de nifios demandan de cuidados
especializados al momento de nacer, ya que muchas de estas muertes ocurren en la

UCIN donde son ingresados.

Es un hecho notorio que en paises de América Latina, tales como Argentina,
durante el afio 2005 se estim6 que el ingreso de recién nacido fue de 1278, en la
unidad de cuidados especiales del Hospital Materno Infantil “Ramén Sarda”, de
Buenos Aires ™. En Cuba, durante el periodo enero 1999 y diciembre del 2004, se
registraron 519 ingresos en la UCIN, es decir el 4,2% de los nacidos vivos en el
Hospital General Docente “Ivan Potuondo”, de La Habana ®®. Estos valores son
similares a los que se presentan en Mérida, Venezuela, ya que se estima que el
promedio de ingreso a la Unidad de Alto Riesgo Neonatal (UARN), del Instituto
Auténomo Hospital Universitario de Los Andes (IAHULA), oscila entre 21 y 29
neonatos por mes, seguin el libro de Registro de Ingresos y Egresos de la UARN del
IAHULA, durante el afio 2006 9 por tanto, el niimero de familias afectadas por esta

problematica fluctta entre 252 a 348 anualmente.



De igual manera, es importante mencionar que el promedio de estadia de estos
neonatos se aproxima a 8,5 dias, tiempo en el cual los padres se enfrentan a
circunstancias distintas a las que viven aquellos cuyos hijos son trasladados a
unidades de bajo riesgo neonatal. Sus expectativas, aspiraciones y esperanzas con
respecto al nacimiento se ven transformadas por una realidad en la cual se encuentran
inmersos tres elementos ligados a la hospitalizacién, como son: La condicién de
salud del neonato, las caracteristicas ambientales de la UCIN y la separacion del
binomio padres-hijo(a), los cuales determinan de alguna manera como cada padre o
madre experimentara la hospitalizacién de su recién nacido, como se establecera la
interrelacion entre ellos y como serd satisfecha la necesidad social primaria® con la

cual nace el nifio.

Con respecto a la condicion de salud del nifio, quien ha nacido con un
problema de adaptacién, sea prematurez, sindrome de distrés respiratorio, problemas
metabolicos u otra patologia, representa una razon por la cual los padres se ven en la
necesidad de admitir que se les aplique medidas terapéuticas (colocacién de sondas,
catéteres endovenosos, tubos endotraqueales), muchas veces traumaticas, para
estabilizar su condicién fisica y evitar otras complicaciones, que representan para el
padre y la madre, un cambio de la imagen del nifio ideado durante el desarrollo del
embarazo. Esta realidad es importante que la consideremos, porque dicha imagen o
representaciéon del nifio o nifia constituye la base para que se produzcan las

interacciones entre él o ella y sus padres, ejerciendo una influencia significativa en la
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manera como los segundos resolveran las necesidades afectivas de su bebé.
Entonces, el asumir el rol de ser padres en estas condiciones puede
constituirse en una tarea dificil en estas unidades, ya que deben afrontar el
nacimiento de un hijo o hija que requiere de cuidados especiales y al mismo

tiempo, intentar establecer un vinculo afectivo con el nifio real.

Es probable que, en la construccion de la imagen del recién nacido ideal, los
padres se prepararen para alimentar a su hijo(a) con leche materna, y la
hospitalizacion les obliga a compartir o sustituir esta forma de alimentacion por un
biber6n, catéter gastrico o nutricién parenteral; al igual que la higiene, la cual se
limita al s6lo cambio de pafial durante las visitas y no a la utilizacién de bafieras y
articulos de limpieza que probablemente fueron comprados con anticipaciéon. Ahora
requieren de cuidados especializados, de los cuales los padres no tienen
conocimientos, que generan en ellos las contradicciones e incertidumbres
caracteristicas de la experiencia humana, pero que sin duda interfiere en los cuidados
parentales que puedan proporcionar al nifio(a) y disminuye su capacidad para

sobrellevar la situacion de salud de éste.

Por otra parte, encontramos las caracteristicas de ambiente fisico de la UARN,
lugar donde se agrega a la enfermedad del nifio el uso de equipos médicos con
tecnologia de alta complejidad (incubadoras, monitores, saturémetros y otros

equipos), los cuales emiten sonidos y luces que, inevitablemente, se convierten en
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elementos extrafios para los progenitores. Asimismo, en este ambiente los padres se
encuentran rodeados de personas extrafias, como personal del drea y otros neonatos
con sus respectivos padres, quienes representan de alguna manera una diferencia
significativa al ambiente de bajo riesgo que esperaban ocupar al ingresar y, al del
hogar, donde presumieron que estaria su hijo muy pronto, junto a ellos y otros
familiares, como hermanos y abuelos. El padre y la madre, si bien son reconocidos
como representantes de su hijo, pasan a ser mas visita que progenitores, restringidos
por un horario de visita que los separa por periodos de su recién nacido, sumado al
aislamiento protector que deben cumplir éstos y otros visitantes, que contribuye a
limitar el dafio fisico pero probablemente aumenta el dafio emocional y les impide

percibir de manera realista la situacion médica del nifio y sus necesidades.

En tal sentido, quienes ejercemos la profesion de enfermeria y estamos
involucrados en los cuidados brindados en las unidades de riesgo neonatal, de manera
directa o en areas relacionadas a éstas, debemos constituirnos en un apoyo firme de la
madre y el padre durante la experiencia de hospitalizacién. Para ello se requiere la
capacitacion cientifica, humana y técnica que nos permita conocer mas a fondo las
necesidades de estos padres y asi proporcionar el cuidado humano como foco de
nuestra practica, apoyada en los postulados de Mayeroff ®, cuya maxima expresion
es ayudar a otro a crecer y a realizarse, considerando no sélo sus necesidades sino
también sus capacidades, es decir ayudarlos a crecer como padres, responsables del

desarrollo de ese nuevo miembro familiar, que por diversas circunstancias, se le ha
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limitado su derecho a recibir amor a través de caricias, gestos y palabras, que requiere
ser reconocido como persona y como ser humano y como tal ser respetado en todos

los aspectos que conlleva esta condicion.

Para involucrarnos en las circunstancias o situaciones que experimentan los
padres, es necesario que consideremos lo complejo de la experiencia humana, y que

@) Ppor ello,

el estudio amerita ser conscientes de la multidimensionalidad
Castrillon® expresa en su conferencia sobre “El cuidado como objeto de estudio y
los nuevos paradigmas para enfermeria”, que al entender la complejidad del cuidado
de seres humanos que enfrentan el dolor y el sufrimiento que produce la enfermedad,
nos daremos cuenta de la complejidad del cuidado como eje del conocimiento
enfermero. En tal sentido, el elemento del metaparadigma: Ser Humano, representa
una de las mayores complejidades, por sus dimensiones bioldgica, psicolégica, social,

afectiva y racional, y opina: “Yo solo puedo pretender comprender aquello de lo cual

me hago parte, no puedo comprender aquello de lo cual yo me separo”.

En consecuencia, una de las profesiones llamadas a intentar comprender esta
complejidad es la enfermeria, a través de acciones que promuevan la interaccion
armoniosa entre la persona y el contexto, sustentadas en lo descrito por Marta
Rogers® en 1970, en su modelo conceptual sobre los Seres Humanos Unitarios,
considerando que “El hombre es un todo unido que posee su integridad y

caracteristicas evidentes, lo que le convierte en algo mas que la suma de las partes
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que lo componen”. Y eso precisamente son los padres, seres Unicos, integrales, con
caracteristicas propias, que viven alegrias cuando ven que sus hijos mejoran su
condicién de salud dia a dia, que viven tristezas al conocer que ha surgido otra
complicacién, que viven la experiencia de ser padres diferentes a aquellos cuyos hijos
son entregados plenamente al nacer, que por alguna enfermedad o por ser prematuros

viven una situacion, definida por Mercer @ como la Separacién Precoz Maternofilial.

Mercer nos aporta que el estado de salud del nifio, interfiere con el proceso de
union con la madre, es decir la creacion de un vinculo afectivo y emocional, sin
obviar la importancia del padre como disipador de la tensién entre la dualidad
madre-hijo. Es decir, que ese proceso interactivo y de desarrollo se ve interrumpido
por la separacion después del nacimiento, limitando la expresion de placer y
gratificacion que se genera al cumplir el rol de padres y lograr, en el caso de la mujer
la "identidad materna”. En tal sentido, menciona que el profesional de enfermeria
que labora en los servicios destinados a brindar cuidados a la familia durante el
proceso de maternidad, incluyendo embarazo y primer afio después del nacimiento, es
el responsable de promover la salud de familias y nifios. Esta promocion no solo
debe obligarnos al desarrollo de estrategias de valoracién que permitan identificar el
nivel de comprensién de los padres y las respuestas comportamentales, sino también a
proporcionarles una mano amiga que les ayude a afrontar la crisis, que comprendan

sus actitudes, intereses y motivaciones.
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Es asi que pretendo estudiar la riqueza de la experiencia vivida por los padres
y las madres del neonato hospitalizado, como una experiencia que aunque sea por
poco tiempo en ellos, puede representar un periodo durante el cual se interrumpen
procesos importantes de acercamiento entre padres e hijo(a). El bebé es alejado de
su madre para ser colocado en una incubadora, que a pesar de contar con un ambiente
térmico neutro, no sustituye el calor del abrazo materno y mucho menos el contacto
corporal de sus caricias, a lo que se le suma la exposicion constante a estimulos
auditivos y visuales (voces del personal que labora en el area, luces encendidas, etc.),
que obviamente distan de ser similares a los experimentados durante la vida

intrauterina.

No obstante, resultaria desacertado no reconocer que estas condiciones se
encuentran ligadas estrechamente a los adelantos cientificos que se han incorporado
en el cuidado de los recién nacidos. En efecto, gracias a la utilizaciéon y la
disponibilidad cada vez mayor de tecnologias y farmacos nuevos en neonatologia, la
actualizacion de conocimientos de fisiologia y patologias perinatales y neonatales, se
ha ampliado la esperanza de vida de estos recién nacidos. Sin embargo, dicho
avance tecnoldgico, entrafia costos mas alla de lo econémico, lo cual es reflejado en
su obra The Nurling escrito en 1907 por el obstetra Pierre Budin, en el cual menciona
su preocupacion por la situacién del rol de las madres en los cuidados al recién nacido

prematuro, afirmando que “un cierto niumero de madres abandonan a sus bebés cuyas
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necesidades no han tenido que suplir, y en quienes han perdido todo interés: Se ha

salvado la vida del pequefio, pero al costo de la madre” @ .

Esta advertencia, tal como lo comenta Kennel ® fue desestimada ante la
alarma causada por la altisima tasa de mortalidad por infecciones entre madre
parturientas y sus recién nacidos, lo cual hizo pensar que lo ideal era separarlos.
Desafortunadamente los pediatras reprodujeron este modelo cuando fijaron politicas
hospitalarias en las UCIN, lo cual disminuye las oportunidades de desarrollar las
relaciones padres-hijo, ya que en estas condiciones el nifio es instalado en la
incubadora y alejado por periodos de su madre, conllevando, entre otras cosas, que la
misma se sienta insegura e incompetente al momento de asumir el cuidado de su bebé

después del alta.

Se suele argumentar que la hospitalizacién de la madre con su hijo aumenta
los costos, no tomando en cuenta que el equipamiento tecnolégico que sustituye a la
madre es mucho mds caro en su funcionamiento que el alojamiento de ésta ®®- Si del
padre se trata, en ese momento se confronta con el hecho de tener un hijo cuya salud,
desde el comienzo, requiere de la toma de decisiones importantes ®- Entonces él
puede plantearse muiltiples interrogantes que encierran dudas sobre las oportunidades
que tiene su bebé para sobrevivir y las posibles secuelas de la enfermedad que

padece, lo cual lo limita en el cumplimiento de su rol.
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Esta restriccion de las funciones parentales, puede contribuir a que se
produzcan resultados negativos hacia el nifio, como retraso del crecimiento, privacion
emocional y cuidado fisico deficiente, debido al temor o la situaciéon mencionada, no
resuelta o conducida inadecuadamente. En este sentido, Ladewing et.al ®” mencionan
que “los estudios de seguimiento han encontrado que un numero significativo de
nifios pretérmino, enfermos y con defectos congénitos padecen retraso del desarrollo,
maltrato fisico u otros trastornos derivado de los cuidados por parte de los padres”.
De hecho, cuando los nifios son privados de la presencia materna tienden, por lo
general, a ser pasivos, tristes, melancoélicos, inactivos, emotivamente inadaptados y

no dan respuestas a estimulos como sonrisas o caricias “?.

De alli surgié en mi la inquietud de asistir de manera integral a los padres de
estos nifios con situaciones tan particulares, que les generan diversas emociones al ver
a su hijo hospitalizado y ser retirado de sus brazos, y el sufrimiento ante la
posibilidad de perder una parte de si, sumado a la aparicion de diversas
manifestaciones de tipo cognitivas y conductuales, cuya expresién puede interferir
significativamente con los cuidados de amor y afecto que puedan brindar a su hijo.
Esta situaciéon posiblemente genera una disminucién de la capacidad de los padres
para vincularse con el nifio o la nifia, lo cual impide una participacién activa en los
cuidados basicos como la alimentacion, higiene y estimulacion, entre otras
competencias parentales, lo cual aumenta el tiempo de permanencia en la UCIN. De

alli que la familia, experimente cambios en el estado financiero, si se considera los
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gastos monetarios que implican los cuidados especializados; cambios en la recreacion
y empleo, por mayor dedicaciéon al nifio; cambios en las actividades sociales y
cambios en los habitos de suefio, alimentacién, higiene o acicalamiento. Esto trae
como consecuencia mayores gastos para la institucion de salud, y dificulta a la

familia cumplir su rol como célula del tejido social.

Atendiendo a los aspectos antes mencionados y conscientes de la importancia
de evaluar el impacto que tiene la hospitalizacion de los neonatos en estas unidades
especiales, tanto para el nifio como para sus padres, diversos expertos han sugerido
como deber ser, el abordaje del problema a través de la implementacion de programas
tendentes a no descuidar los procesos psicoafectivos que se producen en los
segundos. Es un hecho que desde la Segunda Guerra Mundial empez6 a estudiarse
los efectos de la separacion y privacion materna sobre el desarrollo y la personalidad

del nifio ®®

y se emprendi6 una transformaciéon del modelo tradicional de asistencia
centrado en el bebé enfermo, hacia un nuevo modelo que permite la participacion de
la familia. Cuando se dispuso de terapias antibidticas y las investigaciones
demostraron los beneficios de admitir a los padres en las UCIN sin que se advirtiera
un aumento de las infecciones, se abrieron las puertas de estas unidades a finales de la

década de los 60; es asi como los padres recién comenzaron a tener la autorizacion

para tocar y cargar a sus bebés -
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Cabe resaltar como antecedente representativo que en 1979 se instauré en
Tallin, Estonia, un sector especial con 35 camas para recién nacidos pretérmino y 35
camas para recién nacidos enfermos o malformados. Debido a la escasez de
enfermeras de la época, se solicité a las madres hacerse cargo del cuidado de sus hijos
quedandose en el hospital hasta el alta de éstos. Lo novedoso era el cuidado de los
recién nacidos por sus madres las 24 horas del dia con ayuda del equipo de salud,
minimizando la exposicion de infecciones por la restriccion del contacto del nifio con
el personal del hospital, promoviendo la lactancia materna y reduciendo el uso de la

tecnologia 7).

De igual manera, considero significativo mencionar la unidad coordinada por
Levin ®® en donde a las madres se les invita a comenzar a cuidar a sus hijos en
cuanto llegan a la unidad; para hacerlas sentir mas relajadas pueden recibir las visitas
de sus parejas u otros miembros de su familia varias veces a la semana, aunado a la
decoracion de las habitaciones con ambiente hogarefio. Cada nifio tiene su unidad de
atencion, las madres estan permanentemente con sus hijos, con muchos instantes de
contacto fisico mediante el método canguro. Se les ensefia a masajearlos diariamente,
observan y toman nota del estado de salud de los pequefios, siendo asistidos por el
equipo médico y de enfermeria segtin sea la necesidad.

Otra propuesta trascendente es la Iniciativa del Hospital Amigo del Nifio
(IHAN), propiciada desde fines de la década de 1980 por la Organizacion Mundial de

la Salud (OMS), el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) ® y
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otras organizaciones en muchas maternidades de todo el mundo, que incluyen entre
sus acciones el contacto precoz madre-hijo, la cohabitacién y la lactancia materna
precoz y frecuente, ademas del contacto minimo con equipos de salud en constante
rotacion. Esta IHAN surgié como una estrategia para minimizar la tendencia mundial
de olvidar la alimentacién al pecho, pero, desafortunadamente, este proyecto favorece
en mayor medida a los nifios sanos de las maternidades, creandose asi una situacién
paraddjica que se evidencia por la inclusién en los protocolos de atencion de las areas
de maternidad, y en poca medida es aplicado en las UCIN de los mismos centros

asistenciales 6

Bajo esta perspectiva, un enfoque innovador es el propuesto por Heideliese
Als @Y y su equipo, quienes durante muchos afios han probado y desarrollado un
acercamiento hacia los cuidados intensivos para los recién nacidos prematuros
basados en el apoyo del desarrollo y de las relaciones, en lo que se ha denominado
Programa para los Cuidados del Desarrollo y Evaluacién Individualizada del Recién
Nacido (PCDEIRN). En este enfoque al recién nacido se le considera un colaborador
activo en la trayectoria del desarrollo iniciada durante la vida intrauterina,
considerando como guias para los cuidados las pistas aportadas por el recién nacido,
posiciones apropiadas para cada caso, apoyo alimentario individualizado,
oportunidades de contacto piel a piel y en especial cuidados colaborativos para todos
los procedimientos especiales, de tal modo que los padres puedan supervisar la

comodidad y el bienestar de su hijo. Igualmente, se enfatiza en la necesidad de un
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ambiente tranquilo, de relajaciéon, que apoye la comodidad de los padres para

fomentar un acercamiento, no solo fisico sino también afectivo.

En este sentido, no deja de ser un avance importante que una sociedad
cientifica sudamericana, como la Sociedad Chilena de Pediatria, haya proclamado en
su congreso nacional del 2001 la Declaracion de Pucén, la cual establece la necesidad
de fomentar y estimular la Humanizacion de la Pediatria Perinatal. Esto significa
poner énfasis en la atencion del recién nacido de término y pre término junto con su
madre, protegiendo la lactancia materna natural, el apego y la manera de atenderlo en

todas las circunstancias, incluyendo su permanencia en la UCIN @V,

En la UARN, del IAHULA, se han establecido estrategias para favorecer la
integracion y la adaptacion del padre y de la madre al servicio, con la implementacion
de Normas Generales de Funcionamiento a ser cumplidas por ellos y demas
familiares del recién nacido hospitalizado, entre las que destaca la autorizacién a las
madres para ingresar en los horarios convenidos para ofrecer alimentacién a su hijo,
ademas de privilegiar a aquellas con domicilio lejano a entrar a cualquier hora en
caso de algin inconveniente. Sin embargo, esta norma estd limitada por las
condiciones del area y muchas veces los horarios de visitas son reajustados por

circunstancias imprevistas, como la deteccion de infecciones en el servicio.
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Asimismo, cuenta con un area denominada Lactario y Educaciéon Familiar,
que es utilizado para la extraccién de leche, destinada a proveer asesoramiento, por
parte del personal, sobre técnicas de extraccion, ademas de informacion a los padres y
madres sobre temas que contribuyan en su educacién familiar. Lamentablemente, su
funcion es limitada debido a la escases de personal para dedicarse a tal fin, y a pesar
de estar establecido que los padres pueden, a través de una cartelera, colocar
sugerencias e informacion sobre algtn tépico relacionado con la hospitalizacién, no
existe un personal que esté constantemente para escuchar sus inquietudes y aclarar
sus dudas. Ademas, en entrevista que realicé a una enfermera del servicio, quedd
reflejada la necesidad de transformar en un ambiente mas acogedor esta area, en
donde los padres y familiares puedan sentirse mas a gusto, en especial durante el

momento en que esperan la visita.

Un punto importante en las normas del servicio es la obligacién que tiene el
personal de enfermeria de ofrecerle su hijo a los padres retirdndolo de la incubadora,
o abrir las ventanillas si el bebé no esta en condiciones de ser sacado de la misma.
Por otra parte, se insta para que las horas de visita deban ser utilizadas para compartir
en familia (madre, hijo, padre), momento en el cual se le debe acariciar suavemente,
dar masajes corporales suaves, comunicarse con el recién nacido o nacida a través de
expresiones verbales, corporales y sentimientos. Todo ello en aras de lograr, junto
con otras normas, las metas del Servicio de Neonatologia, que es descrito como el

Camino a la denominacién Hospital Amigo de la Madre y el Nifio ©?.
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Sin embargo, a pesar de estos esfuerzos importantes, en Latinoamérica, de
manera general, la neonatologia moderna suele estar sujeta al afan de poner en
practica los nuevos conocimientos tecnoldgicos, lo cual lamentablemente conduce a
una institucionalizacion y profesionalizacion de la asistencia, tanto obstétrica como
neonatal ®, que dificulta el contacto intimo de madre e hijo, y mds ain con el resto
de la familia. Este representa sélo un punto a considerar, ya que es necesario que se
suscite el redescubrimiento de acciones intimamente ligadas con la esencia humana,
fomentando el conocimiento de las capacidades de interaccion del padre y la madre
con el recién nacido, con énfasis en la importancia del vinculo madre-padre-hijo y la
estimulacién oportuna, como ejemplos, intentado comprender desde los postulados de
Heidegger ®¥ que el ser humano no existe sin un mundo y este a su vez se define en

relacién con un ser, para quien dicho mundo es su mundo.

Por lo tanto, para romper con el esquema impuesto por el dualismo, es
necesario que se constituya un sistema de apoyo, una red de confianza entre los
padres y el personal de enfermeria, que permita estimular los sentimientos positivos
de ellos hacia su hijo o hija, y de esta forma, fomentar la reorganizaciéon familiar para
abordar los problemas del nifio, pues sigue siendo débil el abordaje de los padres.
Prueba de ello es lo referido por la Jefe Médico del Servicio de Neonatologia, al
revelar durante una entrevista que le realicé, y en la que sostuvo que durante la

hospitalizacion del recién nacido se genera habitualmente una situaciéon de rechazo
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del padre y la madre por todo lo que simboliza la unidad (incluyendo el personal), lo
cual se evidencia con la expresién de no querer saber mas nada de este lugar,

posterior al egreso hospitalario.

Dentro de este orden de ideas, considero oportuno citar a Martinez ©®, quien
establece que la importancia de una accién dependera del nivel de significacién que le
otorgue al autor de la misma. De hecho, el significado radica en entender el
fenémeno y asignarle un valor ®®, En tal sentido, debemos profundizar en el
significado de esta vivencia para el padre y la madre durante la hospitalizacion de su
recién nacido, considerando que cada significado es la realidad misma, que implica
un elemento objetivo y subjetivo si es vista desde su propia subjetividad ¢ Por lo
tanto, el significado es un fenémeno que no se puede someter a la observacion
empirica al cual se accede por medio de una “comprension interpretativa”, que
requiere de “cierto nivel de empatia, compartir los estados mentales del otro, tener
una experiencia o vivencia vicaria” ® lo cual nos permitird ofrecer un cuidado
adecuado a las necesidades de estos progenitores, las cuales son muy distintas a la
experiencia de aquellos padres cuyos hijos fueron entregados a sus brazos después del
nacimiento. Una experiencia que de alguna manera formara parte de su caracter, tal
como es entendida la vivencia ", de su forma de ser padre y madre de ese nifio.

En conformidad con estos planteamientos, en mi ejercicio como enfermera, mi
preocupacion por la problematica de la reaccién de los padres ante la hospitalizacion

del neonato surgi6é cuando realizaba pasantias con un grupo de estudiantes en el area
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neonatologia, al observar el nimero considerable de madres y padres cuyos hijos eran
trasladados a la UARN, jugando generalmente el papel del informante sobre donde
estaba el bebé, ya que lo desconocian, lo cual nos reflejaba una realidad en la cual

estan inmersos, la de encontrarse de manera inesperada con esta situacion.

En tal sentido, considero que el cuidado integral debe ser enfocada durante
nuestro ejercicio profesional en estas areas, para comprender las vivencias de los
padres durante la hospitalizacién de sus hijos(as), la cual ha sido limitada en
investigaciones realizadas anteriormente como grupo de investigacion y durante el
desarrollo de la maestria, dandole un enfoque con inclinaciéon conductual, por las
caracteristicas cuantitativas de los estudios, en los cuales destacAbamos sélo aquellas
condiciones que generaban estrés y las manifestaciones que éste provocaba en los

padres.

Dichas experiencias a pesar de haber sido enriquecedoras desde el punto de
vista académico y humano, dejaron en mi inquietudes que surgieron de las respuestas
de los padres durante la aplicacion de las encuestas, quienes en diversos casos
expresaban emociones variadas que desafortunadamente no pudieron ser registradas y
procesadas, en esa oportunidad. En consecuencia, planteo el abordaje a estos padres a
través del enfoque cualitativo, a fin de obtener una aproximacién que me permita
describir la experiencia vivida por ellos y el significado que ellos le otorgan a su

vivencia, es decir tratar “de comprender a las personas desde dentro del marco de
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referencia de ellas mismas, de manera que es esencial experimentar la realidad tal

como otros la experimentan” ¢

, con el proposito de construir elementos tedricos que
permitan la generacién y posterior aplicacion de estrategias de apoyo parental, en aras
de favorecer la continuidad del cuidado a la familia en la unidades de cuidados
intensivos neonatales. Asimismo, apoyada en las palabras de Leal ®¥ (op cit), quien

sostiene que “el investigador desarrolla conceptos, interpretaciones y comprensiones

partiendo de los datos™.

Para lograr este reto académico, estoy utilizando el método fenomenologico,
el cual tiene como principio “la bisqueda de la esencia del fendmeno... y esta basado
en la intuicién, vinculado a la reflexion” “ Por lo tanto, la utilizacion del mismo me
permitira realizar un analisis sobre la descripcion de la propia experiencia que tienen
el padre y la madre, su vivencia, para “captar mejor el verdadero y auténtico mundo y

@D Desde esta

realidad experimentados y vividos por el grupo de estudio”
perspectiva, el rigor metodoldgico sera establecido, entre otros aspectos, por la

credibilidad, la cual se demuestra cuando los participantes del estudio reconocen en

los hallazgos de investigacion sus propias experiencias. “?

La investigacion la estoy desarrollando en la UARN, del IAHULA, el cual se
encuentra ubicado politicamente en el Municipio Libertador, del Estado Mérida,
especificamente en la ciudad capital Mérida. Esta ciudad, asentada sobre la meseta

en el valle del rio Chama, es una de las principales localidades de Los Andes
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venezolanos, siendo ademdas el mayor centro turistico del occidente del pais.
Asimismo, alberga la sede principal de la Universidad de Los Andes, cuyo prestigio
académico ha convertido a la ciudad en uno de los centros de estudios predilectos
para estudios de pre-grado y postgrado, especialmente en las areas de Ciencias de la
Salud. Como consecuencia de esto, la ciudad ha recibido una afluencia de poblacion
estudiantil importante procedente de todo el pais, lo que ha producido un aumento
significativo del nimero de habitantes en los dltimos afios, siendo esto un elemento
transcendente para que cuente con instituciones hospitalarias publicas y privadas con
alta complejidad tecnologica y administrativa, como es el caso del centro asistencial
antes mencionado, catalogado como hospital tipo IV, condicién que generalmente se
acompafia de la deshumanizacion en el cuidado prestado por los servicios que lo

constituyen.

La UARN, cuenta con tres areas: Dos de cuidados intermedios y una de
cuidados intensivos, en el cual ingresan recién nacidos de padres y madres
provenientes de distintos municipios del Estado, ya que dicha institucién es un centro
de referencia importante. El estudio estara dirigido a los padres y las madres de estos
nifios y nifias, sin que esto limite su aplicaciéon en estudios posteriores, en otras
instituciones de salud donde existan dichas unidades, no s6lo a nivel estadal sino

también nacional.
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En tal sentido, la investigacion propuesta permitira develar el significado de la
vivencia para los padres y las madres de la hospitalizacion del neonato, el cual
formulo a través de las siguientes interrogantes: ;Cémo perciben las madres y los
padres la hospitalizacion del neonato en la UARN? y ¢Cuales son los sentimientos y
acciones que se originan en los padres y las madres, por la hospitalizacién de su

hijo(a) en la UARN?

PROPOSITO DE LA INVESTIGACION
Describir la vivencia de los padres y las madres con hijos(as)

hospitalizados(as) en la UARN, como un aporte para su cuidado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
1. Describir la percepcién de los padres y las madres acerca de la

hospitalizacion de su hijo(a) en la UARN.
2. Develar los sentimientos suscitados en los padres y las madres por la

hospitalizacion de su hijo(a) en la UARN.
3. Describir los cambios producidos en la cotidianidad de los padres y las

madres por la hospitalizacion de su hijo(a) en la UARN.

LA IMPLICACION E IMPORTANCIA DE LA INVESTIGACION
Cuando un nifio o nifia recién nacido ingresa a la UARN, junto a él o ella se
recibe a una pareja de padres golpeados emocionalmente, por encontrarse

abruptamente con una realidad muy diferente a la imaginada. Sin dudas, este
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ambiente hospitalario se convierte en un primer hogar, ocupado por equipos de alta
tecnologia, que ademas de ser extrafios para los padres, les recuerdan constantemente
las diferencias que existen entre la situacion deseada durante el embarazo y la
realidad, luego del parto. Por consiguiente, el padre y la madre tendran que aprender
a vincularse con un nifio que se debate entre la vida y la muerte, lo cual genera en
hechos diversas emociones que sélo pueden ser comprendidas cuando nos ubicamos

en su marco de referencia.

De alli que, la realizacion de esta investigacion esta dirigida a fortalecer el
cuidado humano brindado a los padres y las madres de los recién nacidos que
requieren ser hospitalizados, lo cual pretendo alcanzar mediante: la familiarizacién
con los procesos mentales que se generan en ellos por esta situacién, la descripcion
del contexto a partir de su propia percepcién y el conocimiento del sistema
sociocultural en que se encuentran, es decir desde su marco de referencia. Estas
condiciones permitirin comprender el significado de sus acciones y promover la
introspeccién en la aplicacion de los cuidados enfermeros, consciente de la
importancia que tienen los progenitores en la recuperacion de su neonato y de la
necesidad de fomentar la construccion del nifio real, a partir de su participacién

efectiva y legitima en los cuidados ofrecidos en estas unidades.

En este sentido, la realidad planteada servird como punto de referencia para la

implementacién de estrategias que involucren a la familia, y en este caso al padre y la
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madre, en los diferentes cuidados que demanda el neonato, en aras de velar por el
desarrollo arménico de la familia, sustentado en la concepcién de la posibilidad de
construir una vinculacion favorable en condiciones de alto riesgo biolégico. De este
modo, la investigacion beneficiard a los padres, las madres y los recién nacidos,
quienes forman parte y se relacionan con una sociedad, que requiere personas capaces
de convivir, lo cual es fuertemente influido por la interaccién producida entre los

padres, madres y el nifio desde el momento del nacimiento.

Ademas, se considera un aporte valioso para el desarrollo y fortalecimiento de
la practica de enfermeria como profesion en el ejercicio de sus funciones en las areas
de alto riesgo neonatal, ya que permitira un abordaje mas completo de la situacion de
salud del recién nacido, al contemplar en la planificacién de sus cuidados a la familia,
estableciendo como objetivos: facilitar el proceso de vinculacién, involucrando a la
madre y el padre en la valoraciéon y el aprendizaje sobre como estimular las
capacidades del recién nacido; mantener a los padres informados del estado y
progreso del neonato, para ayudarlos a comprender los aspectos mas importantes del
cuidado del neonato; y prepararlos para el egreso hospitalario, después del cual

tendran la oportunidad de desarrollar plenamente sus capacidades parentales.

El valor teérico de la investigacién se fundamenta en que la revision
bibliografica sobre el fenomeno en estudio, me permiti6 la interpretacion y

comprension de los datos obtenidos, consciente de que este estudio cualitativo puede
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inducir una transformacion local, y sus hallazgos podran ser transferidos a otros
contextos similares. Asimismo, este desarrollo tedrico permitira verificar la
contribucién que tiene la fenomenologia a la practica cotidiana del cuidado del recién

nacido y a la construccion de la filosofia del cuidado en enfermeria.

En cuanto al aspecto metodolégico, el desarrollo de este estudio me permitira
establecer sugerencias sobre como abordar la unidad de significacion: Vivencia de los
padres y las madres con neonatos hospitalizados en la UARN en estudios posteriores.
Asimismo, profundizar los fundamentos de la fenomenologia descriptiva, como base

para el desarrollo de las lineas de investigacién en enfermeria.

CONSIDERACION DE LOS PRINCIPIOS ETICOS

En el desarrollo de esta investigacion consideré los tres principios basicos
postulados por el Belmont Report, al cual hacen referencia Polit y Hungler “¥- A
través de éstos, durante el desarrollo de mi investigacién garanticé que los padres no
estuvieran expuestos a situaciones que los afectaran grave o permanentemente,
haciendo énfasis en que la informacién aportada no seria usada en su contra y
esclarecer la relacion riesgo/beneficio. Asimismo, utilicé como premisa los derechos
que tienen los padres y madres de decidir el participar o no en el estudio basado en el
consentimiento informado, de un trato justo, de privacia y anonimato, ademas
solicité el permiso establecido por la UARN del IAHULA, otorgandoseme el mismo

con respeto y cooperacion.
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Desde el punto de vista legal, en este estudio puedo dar cumplimiento a lo
establecido en la Constitucién de la Repiblica Bolivariana de Venezuela *¥, y las
politicas de salud vigentes, las cuales hacen referencia a la equidad y la universalidad
en términos de igualdad de oportunidades y de condiciones respectivamente. Este
esfuerzo permitird mayor acceso de la poblacion a servicios de calidad, lo que
promueve la pertinencia social del profesional de enfermeria. Asimismo, considero
lo establecido en el Articulo 42 de Cédigo Deontolégico de Enfermeria (2002) el cual
establece que: “Todo profesional de enfermeria cuando realice un trabajo de
investigacion o publicacion relacionado con dependencia universitarias, comunitarias
y asistenciales, deben guardar confidencialidad de toda la informacién para que no
perjudique al usuario de la institucion” (p. 14).

Asimismo, dicha investigacién fue notificada al Comité de Etica del Instituto
Autonomo Hospital Universitario de Los Andes, el cual decidié su aprobacion de

acuerdo con los lineamientos cientificos de esa institucion.



CAPITULO II

MARCO TEORICO REFERENCIAL

CONTRIBUCION A LA CONCEPTUALIZACION A TRAVES DE ESTUDIOS
PREVIOS.

Existen diversos estudios dirigidos a explorar de una u otra manera los
sentimientos, emociones y participacion de los padres y madres en el cuidado del
recién nacido ingresado en la unidades de cuidados intensivos neonatales, lo que me
permite establecer la importancia que tiene para muchos profesionales abordar la
experiencia vivida por ellos durante la hospitalizacion, considerando que la misma
puede representar una ruptura de las aspiraciones de tener un nifio sano y de la
dinamica cotidiana de la familia. En tal sentido, presento una serie de investigaciones
referenciales, en los cuales se utilizé la metodologia cualitativa y cuantitativa, y que
representan una herramienta necesaria en la comprension del fenémeno de este
estudio. Muchos de ellos, son investigaciones realizadas en paises latinoamericanos,
lo cual me permitira una mejor aproximacion a la realidad estudiada, por cuanto

compartimos con estos aspectos culturales y sociales.

Silva, César y Sena “9 | realizaron un trabajo de investigacion con el proposito

de conocer lo cotidiano en el alojamiento materno, de las madres de nifios internados
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en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal, del Hospital “Sofia Feldman”, en Belo
Horizonte, Minas Gerais, Brasil. La investigacién fue cualitativa y para la obtencion
de los datos utilizaron la observacién participante y el grupo focal. Los sujetos del
estudio fueron 35 madres que permanecieron en alojamiento materno en la unidad
durante el tiempo de la recoleccion de los datos. Los instrumentos utilizados por los
investigadores fueron los diarios de campo, grabadores y cintas, interpretando los

datos obtenidos a través del andlisis de contenido.

Los resultados reflejaron que la madre al decidir permanecer en alojamiento
materno, se sintié dividida entre atender las necesidades de su hijo hospitalizado, las
demandas de la familia y sus propias necesidades. La permanencia en el alojamiento
materno, al mismo tiempo en que surge como una posibilidad de establecer relaciones
de amistad y solidaridad, es un espacio de conflictos entre las madres. Concluyeron
que en la adaptacion de la madre a lo cotidiano, se revelé la importancia de la
convivencia entre las madres, la familia y los profesionales de la salud, y apunta a la
importancia de que el profesional de la salud se aproxime a la realidad vivenciada por

las madres, para facilitar su adaptacién.

Esta investigacion involucra un aspecto importante que debo tener en cuenta
al momento de abordar la situaciéon de este estudio, como lo es la situaciéon de
ambivalencia que pueden presentar algunas madres de querer estar acompafiando a su

hijo en la unidad y el cumplir con sus obligaciones como ama de casa, madre de otros
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nifios, o como pareja. Es decir, durante la permanencia de la madre en ese lugar,
pueden surgir nuevas emociones y sentimientos que construyen una nueva
cotidianeidad en la cual, no pueden desligarse de las funciones que cumplen fuera de

la institucion.

De igual manera, desde un abordaje cualitativo, Gallegos, Montis y Silva “”
realizaron un estudio en San Luis Postosi, México, sobre la participacién de los
padres y madres en el cuidado del nifio prematuro en la unidad neonatal: significados
atribuidos por el equipo de salud. Los datos fueron recolectados a través de una
entrevista semiestructurada y grabada de 23 profesionales. El método utilizado fue
el analisis del discurso. Los resultados mostraron que aun esta participacion es
incipiente dentro de la unidad neonatal hospitalaria; no obstante, existié interés por
parte del equipo de salud en implementarla, reconociendo su importancia al favorecer
en la estabilidad clinica del prematuro y en su proceso de crecimiento y desarrollo;
permitiendo de esta forma, la interaccion madre-hijo y el establecimiento del vinculo

afectivo, asi como el entrenamiento materno para el alta en el futuro.

Los investigadores percibieron que la madre ayudé al equipo de enfermeria
brindando en los cuidados al nifio y realizando cuidados propios de su funcién
materna. Por otro lado, la presencia de los padres modific6 el ambiente dentro de la
unidad neonatal, pues interfirié con la dindmica de trabajo y gener6 inseguridad en el

equipo por sentirse fiscalizado. Asimismo, existi6 la preocupacion por infecciones
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hospitalarias.  Estas situaciones en conformidad con otros estudios en diversos
paises, les permiti6 reflexionar sobre la necesidad de fundamentar la asistencia al
prematuro hacia la construccion colectiva de una filosofia de cuidado, que rescate
conceptos con relacion a los derechos humanos, ciudadania, vinculo y apego
madre-hijo, psicologia, pediadtrica y de esta forma, ampliar el concepto de

entrenamiento en educacion participativa en salud.

La importancia de este estudio para mi investigacién, radica en la necesidad
de involucrar a los padres en los cuidados del nifio para fomentar sus competencias
parentales.  Considero necesario que esta participacién posibilita la interaccién
madre, padre y recién nacido y el vinculo afectivo, el cual se ve interrumpido al
momento de la hospitalizacién. Este aspecto es ineludible en la comprension del
fendmeno, ya que la percepcion de la funcién parental de los padres y madres durante

la estadia hospitalaria del neonato puede influir en como viven esa experiencia.

Por su parte, Arruda y Marcon e“® n su investigacion titulada, la familia en
expansion: Experimentando intercurrencias en la gestacion y en el parto del bebé
prematuro con poco peso, utilizaron para ello un estudio descriptivo de naturaleza
cualitativa. Los informantes del estudio fueron ocho madres de nifios que fueron
hospitalizados en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal del Hospital Universitario
de Maringa, Brasil, desde 1998 hasta el 2000. Los datos los recolectaron durante el

periodo de diciembre de 2005 hasta junio del 2006, a través de entrevistas
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parcialmente elaboradas, grabadas y realizadas en el domicilio de las familias. Los
resultados obtenidos por las investigadoras revelaron que tanto los embarazos como
sus complicaciones surgieron de manera inusitada, cambiando la estructura y
dindmica familiar. Asimismo, las vivencias relatadas les permitieron identificar tres
categorias: el embarazo cambiando la vida de la mujer/familia; siendo sorprendidos
por las complicaciones del embarazo; las complicaciones desencadenando el trabajo
de parto prematuro. Reflexionan sobre los hallazgos encontrados al mencionar que
los mismos muestran lagunas importantes en la asistencia que es prestada a la mujer
en el periodo gestacional y perinatal, y que ademas, ésta no considera el significado

que tiene para el desarrollo familiar el nacimiento de un nifio.

El nacimiento de un nifio con alguna enfermedad, representa una confluencia
de dos crisis para la familia, por una parte el nacimiento como incorporacién de un
nuevo miembro, y por la otra, la enfermedad. En consecuencia su dindamica cambia,
por lo cual esta investigacién aporta este aspecto importante que debo considerar en
el desarrollo de este trabajo. A tal efecto, cuando surge una complicacién inesperada
es necesario el apoyo emocional que permitirda minimizar los sentimientos de culpa, la

inseguridad y la angustia de los padres.

Con relacion a la importancia que tiene la implementacion de estrategias de
apoyo parental en las unidades de cuidados intensivos neonatales, Tronchin, Melleiro,

Tsunechiro y Gualda “® | realizaron una investigacion titulada la éptica de los
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usuarios de un hospital escuela: Un andlisis de la calidad de asistencia a las gestantes
y a los recién nacidos, cuyo objetivo fue comprender la percepcion de los usuarios en
el momento del nacimiento y de la internacién de los hijos en la Unidad de Terapia
Intensiva Neonatales, del Hospital Universitario de la Universidad de Sao Paulo,
Brasil. La investigacion fue etnografica, utilizando para la recoleccién de los datos
la entrevista semiestructurada. Participaron en el estudio seis gestantes usuarias del
hospital y seis en el hogar, padres de recién nacidos prematuros de muy bajo peso,

egresados de la unidad.

Los investigadores presentaron los resultados en forma narrativa, utilizando
para el andlisis el Método Biografico Interpretativo. De las narrativas surgieron doce
categorias y los siguientes temas estructurales: clasificando las experiencias vividas,
la vision del proceso de nacimiento, la capacidad de ser padres y el cuidar y convivir
con el hijo. Entre las consideraciones finales comentan la relevancia de percibir que a
pesar del sufrimiento vivido por los padres durante el proceso de hospitalizacién en la
unidad, estos fueron capaces de reorganizar sus vidas a través del crecimiento
personal y la lucha constante empleada en el cuidado de sus hijos. Los hallazgos
encontrados permitieron conocer la vision de los usuarios y orientaron las
necesidades de una reorganizaciéon de las actividades asistenciales y gerenciales, en

las dimensiones evaluativas de estructura, de proceso y de resultado.
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La importancia de este estudio como investigacion referencial, radica en la
necesidad de utilizar la comunicacién y las relaciones humanas como herramientas
para mejorar el cuidado que proporcionamos en estos servicios. Dichas herramientas
se encuentra ligadas con la capacidad de comprender a los padres en la trayectoria de
la hospitalizacién del recién nacido, por lo cual es ineludible considerarlas para

comprender el fendmeno.

Desde esta perspectiva, Vasconcelo, Moraes y Silvan “® en Brasil, realizaron
una investigacién con el objetivo de identificar el significado de ser madre
acompafiante del recién nacido pre término y de bajo peso. La investigacién fue de
tipo cualitativa, siendo el contexto el Hospital de las Clinicas de la Universidad
Federal de Pernambuco. Los datos fueron recolectados por medio de la observacion
y la entrevista grabada con 16 madres acompafiantes, siguiendo criterios de inclusién
hasta la saturacién teérica, en respuesta a dos preguntas norteadoras. Utilizaron el
analisis de contenido, en la modalidad de andlisis tematica transversal. Los
resultados del estudio surgidos a partir de la percepciéon materna acerca da
experiencia vivida, permitieron a las investigadoras identificar cuatro temas: el
sufrimiento por la separacion de la familia y el apoyo recibido; el alojamiento
materno como prision; no admitir la posibilidad de alta sin el hijo y el alojamiento
materno como un espacio para nuevas amistades, consejos y conflictos. Concluyen

que el estudio apunta hacia la necesidad de la accién humana de cuidar, mencionan
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ademdas que el aprendizaje colectivo se da de forma concreta y positiva en un

contexto formal, pudiendo servir como subsidio para otras realidades.

Los resultados aqui expuestos, me permiten confiar mas en el abordaje
cualitativo que pretendo utilizar para estudiar el fendmeno, ya que los temas surgidos
parecieran acercarse a la comprension del sufrimiento humano que involucra la
enfermedad del recién nacido. De igual forma, me permite considerar que durante la
hospitalizacion del nifio, los cuidados no deben ser enfocados so6lo a la recuperacion
de su estabilidad fisioldgica, sino también a compensar las demandas de los padres y
las madres, especialmente las vinculadas con la necesidad de participacién y de apoyo

emocional

De manera similar, Arenas, Salgado y Eslava ® en Bogotd, Colombia,
realizaron una investigacion titulada “Vivencia de los padres de nifios hospitalizados
en la Unidad de Recién Nacidos de dos instituciones de salud”, con el objetivo de
conocer cémo vivieron, sintieron y percibieron las experiencias a la que se
encontraron expuestos en esta situacion once padres. El estudio lo efectuaron en dos
instituciones de salud de la ciudad de Bogot4, donde participaron once padres de
recién nacidos hospitalizados en estas unidades; del total de las entrevistas, seis
fueron realizadas solamente con la madre y cinco con la pareja; mencionaron que no
se presento el caso de entrevistar so6lo al padre. Utilizaron la metodologia cualitativa,

recolectando la informacién a través de la observacion no participante y entrevista
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semiestructurada. Los investigadores describen las vivencias en seis, componentes:
el conocimiento acerca de la hospitalizacion, la reaccion frente a la hospitalizacion,
su relacion con el equipo de salud, la visita de los padres al nifio, la funcionalidad
familiar y las experiencias de aprendizaje durante la hospitalizacién del recién nacido.
Comentaron que la informacién obtenida aporta elementos para comprender algunas

conductas de los padres ante la hospitalizacion del recién nacido.

Esta investigacion es un referencial necesario, ya que considera muchos de los
elementos incluidos en otras investigaciones sobre el fendmeno en estudio, es decir,
abarca multiples dimensiones que advierten sobre la importancia de considerar cada
uno de los aspectos relacionados con la experiencia de hospitalizaciéon y de cada uno
de ellos como parte de un todo, por lo tanto, guarda estrecha relaciéon con mi estudio
ya que procuraron comprender la experiencia del hijo recién nacido hospitalizado
desde la perspectiva de quien vive el fenémeno, indagando el por qué de sus

conductas y las circunstancias que han favorecido su aparicion.

Considerando la importancia del padre, Tronchin y Tsunechiro ©®» en Rio de
Janeiro, Brasil, realizaron un estudio acerca del cuidado y el convivir del hijo
prematuro: la experiencia del padre, con el objetivo de describir y comprender la
experiencia de éste con un recién nacido de muy bajo peso (bajo los 1500g),
adoptando como referencial metodolégico la etnografia.  Los datos fueron

recolectados por medio de la observacion participante y la entrevista, constituyendo
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el escenario cultural la unidad de cuidados intensivos neonatales de un hospital de
ensefianza y los domicilios de seis padres. Los resultados fueron presentados bajo la
forma de narrativa con andlisis segiin el método biografico interpretativo. De las
categorias emergieron dos temas culturales: la capacidad de tornarse padre: momento
de lucha y crecimiento y, el cuidar y convivir con el hijo. Las vivencias
transformadoras en la vida de los hombre fueron comprendidas en dos situaciones:
intra-hospitalaria representada por el nacimiento precoz, por el sufrimiento en el
internamiento y por la religiosidad; extra-hospitalaria manifestada por el convivir en
el domicilio y por la esperanza en el futuro del nifio, ambas imbuidas por experiencias

positivas y negativas.

La incorporacion de este trabajo como antecedente, responde al hecho de ser
los padres muchas veces excluidos del cuidado, no ofreciéndole la oportunidad de
interesarse y sentir a su bebé. De hecho, en esta investigacion pretendo incluir al
padre como un informante, ya que su presencia y deseo de participacion es cada vez
mas frecuente en las unidades de cuidados intensivos neonatales. Ademas, su
perspectiva puede representar una pieza clave en la preparaciéon del alta hospitalaria,
sin dejar de considerar que ellos necesitan tiempo y espacio para aprender a trabajar

sus emociones y ayudarlos a percibir sus capacidades para cuidar al nifio.

Desde el abordaje cuantitativo, Martin, Mozas, Rodriguez y Cueto ®? en

Espafia, establecieron como objetivo de su investigacién, evaluar el grado de estrés,
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estado emocional y preocupaciones que dificultan la relaciéon paterno-filial, cuando
un nifio prematuro de muy bajo peso al nacer (inferior 1.500 gramos), ingresados en
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, para disefiar una intervencién
psicolégica apropiada que promueva el vinculo de los padres hacia su hijo. Los
sujetos en estudio fueron 65 padres de recién nacidos de muy bajo peso ingresados en
UCIN durante el periodo de estudio. El método utilizado fue la aplicacién de un
cuestionario de estrés (PSS: NICU) y otro de reacciones emocionales (Cuestionario
de Neonatologia), en los primeros 10 dias de ingreso, y realizaciéon de Grupos de
Padres, durante la hospitalizacién. Con los datos de los cuestionarios realizaron un

analisis descriptivo, a través del programa SPSS 10 para Windows.

Entre los resultados resaltaron que el 89% de las familias aceptaron el apoyo
psicologico ofrecido. El 45,5% de madres y 38% de padres evaltan como
extremadamente estresante la situacion de hospitalizacion de su hijo, aunque
predominando los sentimientos positivos que se experimentan hacia su hijo y el
personal sanitario que lo cuida, respecto a los negativos. Concluyeron que la Escala
PSS: NICU y el Cuestionario de Neonatologia son instrumentos adecuados de
valoracion en UCIN. Asimismo, mencionaron que los grupos de padres representan
un elemento terapéutico de primer orden como intervencién psico-educativa que
facilita un estilo de afrontamiento mas activo, promoviendo el vinculo paterno-filial.
Recomiendan impulsar la atencion temprana padres-hijo desde la hospitalizacion, y

mantener un seguimiento tras el alta hospitalaria de estas familias. Para ello,
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consideraron necesario incluir profesionales psic6logos que realicen esta labor desde

el nacimiento hasta edades escolares.

Los resultados de esta investigacién, nos muestran una serie de elementos que
son importantes considerar, los cuales fueron resultados de sesiones con grupo de
padres, lo cual permitié valorar los sentimientos suscitados en ellos. De hecho, su
importancia radica en la identificacion de aspectos negativos y positivos ligados a la
condicién de salud de su hijo y los cuidados brindados por el personal de la unidad.
Asimismo, destaca el deseo de la mayoria de los padres de ser ayudados durante la

experiencia de la hospitalizacion.

En su estudio acerca del proceso de comunicacién del equipo de salud con la
madre cuyo hijo estd bajo fototerapia, Soares ®® plante6 como objetivo analizar dicha
comunicacion por medio del Proceso de la Enfermeria Fenomenoldgica de la Teoria
Humanistica de Paterson y Zderad. Para ello utilizd un estudio cualitativo,
exploratorio y descriptivo. El escenario utilizado por la investigadora fue una
maternidad publica en Fortaleza. Los sujetos fueron 25 madres ingresadas en la
instituciéon referida, cuyos hijos recién nacidos se encontraban en tratamiento
fototerapico en la Unidad de Internacién Neonatal de alto, medio, riesgo y
alojamiento conjunto. Utilizé como técnica la observacion participante y la entrevista

individual, en dos fases. De las conversaciones extraidas de ambas fases de las
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entrevistas fueron identificadas las tematicas: comunicacién, conocimiento, cuidado,

percepcion y sentimientos.

En la primera fase de la temadtica comunicacion, extrajo las subtematicas
comunicacion perjudicada con el equipo de salud; ausencia de comunicacién del
equipo de salud y comunicaciéon madre recién nacido; y en la segunda fase,
reacciones de la madre después de la comunicacién efectiva de la enfermera. De la
temadtica conocimiento, extrajo en la primera fase las subtematicas desconocimiento
de la fototerapia y la btisqueda del conocimiento de la fototerapia y en la segunda
fase, conocimientos adquiridos acerca de la fototerapia y comprension del tratamiento

fototerapico: una nueva mirada de las madres.

De la tematica cuidado, extrajo en la primera fase la subtematica el recién
nacido bajo fototerapia: madres en busqueda del cuidado de Enfermeria y en la
segunda fase, cuidado-presencia: participacion de la madre en el cuidado al recién
nacido bajo fototerapia y recurso didactico en el proceso de comunicacién: subsidio
para el cuidado de Enfermeria con madres de recién nacidos bajo fototerapia. De la
tematica percepcion, extrajo en la primera fase las subtematicas salud del recién
nacido bajo fototerapia: la mirada de la madre; separacion del binomio madre-hijo; la
madre del recién nacido bajo fototerapia y el ambiente hospitalario; y en la segunda

fase, salud del recién nacido bajo fototerapia.
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De la temadtica sentimientos, extrajo en la primera fase las subtematicas
impotencia y tristeza y en la segunda fase, madres ante el recién nacido bajo
fototerapia: bienestar y estar mejor. Concluyd que la comunicacién efectiva de la
enfermera contribuyé para que las madres pudieran tranquilizarse y estar mejor

mientras vivenciaban el hijo bajo fototerapia.

Esta investigacion, a pesar de limitarse a madres que experimentan un proceso
terapéutico especifico como lo es la fototerapia, la considero de gran utilidad para mi
investigacion por los subtemas surgidos en ambas etapas. Incluye elementos claves
en la comunicacion que abarcan aspectos relacionados con el ambiente hospitalario,
el cuidado de enfermeria y, en especial los diferentes sentimientos suscitados en la
madres, que sirven como punto de referencia de como el fenémeno fue estudiado en

otros escenarios.

Con la finalidad de proyectar nuevas posibilidades en el cuidado de las madres
con recién nacidos prematuros ingresados en la Unidad de Terapia Intensiva
Neonatal, Sales, Barnosa y Henriquez ™ en Brasil, realizaron un estudio con el
proposito de comprender los sentimientos suscitados en estas madres por tal
situacion. Para tal fin, las investigadoras utilizaron un estudio cualitativo, con base a
los principios de la fenomenologia existencial, entrevistando a 15 parturientas durante
dos meses continuos. Del analisis realizado en el estudio, surgieron cuatro categorias

a saber: Dolor de ver a sus hijos nacer prematuros y ser retirados de sus brazos;
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sufrimiento ante la posibilidad de perder parte de si; sentimientos avivados a partir de
la comprensién de la situacién de salud de su hijo; y la importancia del equipo de
salud en la recuperacion de su hijo. Las autoras refieren que escuchar atentamente,
es un instrumento imprescindible para atender a las madres que tienen hijos

prematuros.

Uno de los aportes mas importantes de esta investigacién es la utilizacién de
la fenomenologia existencial, ya que permiti6 comprender a las madres en su
estructura sin perder en vinculo con su experiencia vivida. De alli que surgieron
categorias que intentan reflejar el fendmeno en su esencia, es decir con sus
caracteristicas propias, lo cual hace de este estudio un referencial obligatorio en esta

indagacion.

EL CpNTEXTO DEL. CONOCIMIENTO ,A TRAVES DE REFERENTES
HISTORICOS, CONCEPTUALES Y FILOSOFICOS.

En el siguiente apartado, previa investigacion bibliografica, pretendo
desarrollar una serie de planteamientos tedricos que considero necesarios para
contribuir al estudio del fenomeno de manera mas amplia y abordarlo desde
diferentes perspectivas, no con la finalidad de demostrar la validez de los mismos,
sino para presentar una exposiciéon de lo que se ha construido hasta el momento para
esclarecer el significado que le otorgan los padres y las madres a la hospitalizacion

del recién nacido en la unidad de alto riesgo neonatal. Para iniciar este andamiaje
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tedrico, me permito colocar como primer apartado, los elementos tedricos
relacionados con la transformaciéon que ocurre en la dindmica familiar con el
nacimiento del nifio en condiciones de alto riesgo biolégico. Para ello utilicé marcos
conceptuales propios de la enfermeria y otros ajenos, pero que han demostrado ser

utiles en el desarrollo de la investigacion y praxis de nuestra profesion.

Hospitalizacion del recién nacido y separacion materna y paterna en el
contexto histérico

Histéricamente el cuidado del nifio ha sido responsabilidad materna, sin
embargo cuando se presentan situaciones contrarias al nacimiento de un nifio sano, es
decir con alguna patologia, tal situacién cambia. Este cuidado ha ido evolucionando
de acuerdo al conocimiento de cada época y ha sido influido por la concepcién que
tenian del recién nacido aquellos que dominaban el poder. De hecho, el valor que le
otorgaban al nifio estaba sujeto a politicas sociales, y podemos apreciar esta condicion
cuando encontramos que en la tradicion greco romana los nifios eran considerados
como seres humanos no terminados, lo cual era una actitud que fomentaba el
abandono, la venta y el infanticidio, hasta el punto de llamarlos “infans nodum

homo”, es decir nifios no atin humanos ©¥.

Por otra parte, las primeras referencias histéricas relacionadas con el mundo
de la infancia se encuentran en Los Vedas, los cuales representan el conjunto de

escritos sagrados mas antiguos del hinduismo, con capitulos dedicados a la higiene y
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cuidados del nifio. ®® Otro relato significativo se remonta en la Esparta antigua, la
cual era considerada la ciudad méas importante del Peloponesio, cuya disciplina de
gobierno estaba dirigida a la guerra, impidiendo que los nifios con defectos
sobrevivieran. En el momento de nacimiento, los nifios eran lavados con vino para
conocer su resistencia y luego eran examinados por una comision de expertos, que
dictaminaba si merecia o no la pena dejar vivir al recién nacido. Los débiles y
defectuosos eran arrojados a las llamadas Apoteyas, un abismo entre las laderas del
monte Taigeto, lugar en donde eran privados de los cuidados minimos utilizados en
ese tiempo, como la colocacién de fajas, atencion de sus llantos y miedos en la

oscuridad de la noche ¥ .

Por su parte J.J. Rousseau, con su obra Emilio en el afio 1762, represent6 un
elemento tedrico muy importante y significativo en su tiempo, reclama la atencion
solicita de los padres al menor, el fomento de los vinculos amorosos y la atencion a la
propia naturaleza infantil ®*® .  Es en ese momento que se le empieza a dar
importancia a la infancia, ya que el recién nacido es considerado por la medicina
como paciente, aunque la historia no explica claramente el cuidado de este grupo. Lo
que parece estar mas claro es que con el proceso de hospitalizacion de los nifios
enfermos, la familia fue excluida de la asistencia, conducta que se considerd

apropiada por el conocimiento disponible en ese momento.

Antes de la Segunda Guerra Mundial la madre fue separada del prematuro.
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Ella, quien anteriormente amamantaba al hijo paso a ser vista como una amenaza a la
fragilidad de él y como fuente de infecciones, siendo, por lo tanto, impedida de
mantener contacto con él, mirando s6lo a través de ventanas ®”. Segiin Cuevas ©, la
primera UCIN fue creada en el mundo a principios del afio 1900, la cual 16gicamente
ha evolucionado considerablemente a través de la historia, a la par de los
descubrimientos cientificos para tratar las enfermedades o condiciones de

prematuridad con que nacen algunos nifios.

En un articulo publicado en 1999, JH Kennell ®® menciona el aumento de la
expectativa de vida de los recién nacidos, especialmente los pretérmino, durante los
ultimos 100 afios, como resultado de los avances tanto de la tecnologia como de los
conocimientos médicos. Este hecho lo vemos reflejado ademéas en que cada vez es
mayor el nimero de nifios que logran sobrevivir, con cada vez menor peso, de modo
que pueden obtener su viabilidad a las 24 semanas de edad gestacional, lo cual ha
influido significativamente en la disminucién de la tasa de mortalidad infantil en el
siglo presente ®?, Es decir que ahora se estan salvando a muchos recién nacidos cuyo
peso y edad gestacional es cada vez mas extremo y que en el pasado morian o
quedaban con secuelas invalidantes con altos costos morales, sociales y culturales

para la sociedad y el Estado.

Entre estos avances, consideramos importante citar el uso del oxigeno durante

los afios 40 y 50; los mejoramientos de la termorregulacion en los 60, que incluyen
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los calefactores radiantes, las incubadoras, las sondas térmicas con modalidad de
servocontrol; y la implementacion de ventiladores de alta frecuencia, que han
posibilitado suministrar volimenes por minuto adecuados, con menos presiones en la

(760 También ha sido de

zona proximal de las vias respiratorias de los recién nacidos
gran ayuda la utilizacion del surfactante de origen animal, sustancia de la cual los
recién nacidos prematuros carecen total o parcialmente y que los corticoides
administrados a las madres ayudan a sintetizar impidiendo la formacién de la

denominada membrana hialina, y el control oportuno de las hemorragias cerebrales

mediante la ecografia cerebral, permitiendo ser mas exactos en los pronésticos ©V.

El obstetra Pierre Budin, junto a Sir Douglas Baird, abrieron el camino hacia
el cuidado de neonatos prematuros en la incubadora, ayudando a cambiar la actitud
pesimista de algunos hacia estos nifios ®». En esa misma época, surge otra raiz
importante de la neonatologia liderada por las enfermeras Julian Hess y Evelyn
Lundeen a principios de 1900, en la ciudad de Chicago. La misma fue designada
como “la silenciosa enfermeria para prematuros”, porque su politica era la delicadeza
con minima intervencion. Sus acciones eran ejecutadas con base a los postulados de
Florencia Nightingale, manteniendo las condiciones de apoyo necesario (calor,
reposo, dieta, silencio, higiene, espacio, iluminaciébn) que permitieran que el
organismo del bebé se recuperara. Para prevenir la infeccion el personal usaba batas,
gorros y tapabocas, y establecian una rutina de limpieza que incluia a los padres ©?,

Esta concepcion de unidad neonatal destinada al cuidado de los prematuros revela el
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compromiso de la profesién de cuidar la vida desde sus inicios, para lo cual desde
tiempos remotos se ha hecho solidaria con posturas revolucionarias que consideran al

ser un humano como un todo, como parte del mundo.

Es importante mencionar que durante los afios 1930 y 1960, las visitas de los
padres estaban estrictamente limitadas a una o dos horas semanales en la mayoria de
los servicios de pediatria, y las unidades de prematuros eran verdaderas fortalezas a
las cuales era impensable permitir el ingreso a los miembros de las familias ¥, En
efecto, cuando los nifios son trasladados a una unidad neonatal son violentamente
separados de sus madres y entregados a un ambiente rodeado de equipos con
tecnologia de punta y al cuidado de personal de enfermeria muy bien entrenado. Los
padres, si bien son reconocidos como representantes de su hijo, pasan a ser mas visita
que progenitores, y el personal de salud que lo atiende indican todo tipo de analisis y
tratamientos, muchas veces traumaticos, casi siempre sin el consentimiento

informado de dichos padres.

En tal sentido, Levin ®® y su equipo piensan que todos estos factores
aumentan el riesgo de infecciones y consecuentemente la morbilidad neonatal por un
lado, y por otro disminuyen las oportunidades de desarrollar las relaciones
padres-hijo, ya que en estas condiciones el nifio es instalado en una incubadora y
alejado por periodos de su madre, conllevando, entre otras cosas, que los padres se

sientan inseguros e incompetentes al momento de asumir el cuidado de su hijo
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después del alta. Se suele argumentar que la hospitalizacién de la madre con su hijo
aumenta los costos, no tomando en cuenta que el equipamiento tecnolégico que
sustituye a la madre es mucho mads caro en su funcionamiento que el alojamiento de
ésta. Dicho argumento parece estar basado en lo que durante un largo tiempo
determind la matriz epistémica de la ciencia, el Positivismo, cuyo iniciador y
representante principal fue Augusto Comte. Esta filosofia, involucra entre otras
caracteristicas la atencién a los hechos, aversion a la metafisica y la hostilidad a los
grandes sistemas ®. Aqui impera la formalidad del método cientifico, basado en el
principio de verificabilidad y la importancia del lenguaje, sustentado en el paradigma
newtoniano-cartesiano, el cual omite el enfoque sistémico y dinamico e
interdisciplinario de la realidad y hace la separacién entre el sujeto y el objeto de

estudio.

Cambios a la luz de la nueva vision cientifica.

Por fortuna, después de la Segunda Guerra Mundial comenz6 a estudiarse los
efectos de la separacién y privacion materna sobre el desarrollo y personalidad del
nifio ®® y se comenz6 a transformar el modelo tradicional de asistencia centrado en el
bebé enfermo hacia nuevo modelo que permite la participacion de la madre/familia en
el cuidado a partir de nuevas filosofias, conceptos y modelos de cuidado. Cuando se
dispuso de terapias antibidticas y las investigaciones demostraron los beneficios de
admitir a los padres en las UCIN sin que se advirtiera un aumento de las infecciones,

a fines de la década de 1960 se abrieron las puertas. Es asi como los padres recién
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comenzaron a tener la autorizacion para tocar y cargar a sus bebés 9.

Un aporte especialmente importante ha sido el concepto de apego; introducido
por Klaus y Kennell ®, en 1974. Estos investigadores mencionan en su obra “La
relacién madre-hijo”, que tras la separacion fisica del parto surgen fuerzas invisibles
y poderosas, que ha denominado cordones umbilicales biol6gico y psicolégico. El
cordén umbilical psicolégico, a su vez, representa una vinculacion social y emocional
entre la madre y su hijo, el cual comienza a constituirse durante el embarazo, para ir
adquiriendo cada vez mas importancia durante los primeros meses de vida
extrauterina. De hecho, cuando los nifios son privados de la presencia materna
tienden, por lo general; a ser pasivos; tristes, melancélicos; inactivos; emotivamente

inadaptados y no dan respuestas a estimulos como sonrisas o caricias.

Es por ello que en todas las instituciones hospitalarias en donde se encuentran
UCIN, deberian crear las condiciones necesarias para que la madre permanezca con
su nifio dia y noche. Esta recomendaciéon surge porque el largo periodo de
hospitalizacion de los bebés y las condiciones del ambiente de estas unidades,
aumentan estrés de la madre y la familia, lo que puede perjudicar el establecimiento
del vinculo afectivo. Es por ello que algunos estudios destacan la importancia de los
cuidados maternos y de la permanencia de las madres junto a los nifios, durante la
hospitalizacion, presentando reflexiones importantes que enfatizan sobre los dafios

producidos por la separacién madre-hijo en este proceso .
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Asimismo, es importante mencionar que se han producido experiencias de
alojamiento conjunto en Sudafrica, Etiopia, Buenos Aires, Inglaterra y Santiago de
Chile, notandose en ellas mejorias significativas en la alimentaciéon al pecho,
aceptabilidad mas precoz de las madres por involucrarse en los cuidados de sus hijos,
y mejor comunicacion entre los padres y el equipo médico, lo cual ha redundando en

mejor sobrevida en el primer afio.

Desde esta perspectiva, surge el cuidado centrado en la familia que constituye
tanto una filosofia como un abordaje para el cuidado brindado en estas unidades, el
cual puede reforzar las posibilidades de la familia para superar la crisis u obtener un
resultado positivo. Incluyen entre sus principios la necesidad de comunicarse con los
padres de manera abierta y franca acerca de las condiciones médicas. En este
abordaje propuesto por Shelton y Stepanek ©®, conseguimos ocho elementos claves
en la politica y la practica dirigida a los nifios que necesitan cuidados de salud y
desarrollo especializados. Estos son:

1. el reconocimiento de que la familia es la constante en la vida del nifio,
mientras que los sistemas de servicios y personal de apoyo son fluctuantes;

2. la facilitacién de la familia, que se traduce en la colaboracion profesional en
todos los niveles de cuidado (hospital, hogar y comunidad);

3. el intercambio de una informacién completa e imparcial entre las familias y
los profesionales como forma de apoyo;

4. el respeto de la diversidad cultural (étnica, racial, espiritual, social,
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econdmica, educativa, emocional, ambiental, financiera y geografica);

5. el reconocimiento de los diferentes métodos de afrontamiento y la
promocion de programas que proporcionan apoyo al desarrollo educativo, emocional,
ambiental y financiero;

6. el estimulo de la red de ayuda de familia a familia;

7. proporcionar en el hospital, el domicilio y la comunidad sistema de apoyo
flexibles, accesibles que comprendan las necesidades de la familia; y

8. el reconocimiento de las familias como familias, reconociendo su amplia
gama de ventajas, preocupaciones, emociones y aspiraciones, que van mas alla de sus

necesidades de cuidados especializados.

Bajo estas perspectivas, el futuro de la neonatologia no debe ser entendido
como el resultado de la aplicacion de tecnologias costosas y complejas, importadas de
paises desarrollados, llevados a la practica por personal de salud superespecializado™.
Este representa s6lo un punto a considerar, ya que es necesario que se suscite el
redescubrimiento de acciones intimamente ligadas con la esencia humana, como la
importancia de la alimentacion al pecho y su promocion, el entrenamiento integral de
los padres para el cuidado de si mismos y de sus hijos, fomentando el conocimiento
de las capacidades de interaccion con el recién nacido con énfasis en la importancia
del vinculo madre-hijo y la aplicacion de técnicas de la estimulacién oportuna, como

ejemplos.
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Para ello, debemos reflexionar sobre la necesidad de considerar que la
experiencia que viven los padres con recién nacidos ingresados en la UCIN, requiere
la armonia entre los cuidados aplicados y el uso de la tecnologia, cuyo propésito a fin

de cuentas es ayudar al ser humano.

Es decir, que la tecnologia debe estar al servicio de la persona y esta debe ser
utilizada segura y eficazmente por los profesionales de la salud, para garantizar que
prevalezcan los cuidados humanizados y no mecanicistas. Esto implica que nos
alejemos del pensamiento simplificante mencionado por Morin @Y, que “es incapaz de
concebir la conjuncién de lo uno y lo multiple”, ademas de abogar por el reencuentro
entre el humanismo y la ciencia, para superar el modelo biologicista y visualizar el
cuidado de enfermeria considerando las conexiones intersubjetivas y lo complejo del

proceso de vivir.

La morbimortalidad en las UCIN

Si bien la morbimortalidad ha disminuido considerablemente en los ultimos
afios gracias a los avances tecnoldgicos y la implementacion de programas destinados
a la promocién de la salud, las estadisticas atin siguen reflejando cifras que ameritan
un andlisis de la situacién, con el tinico prop6sito de puntualizar que atin persisten
problemas graves en la regién donde se desarrolla el estudio, es decir en el estado

Mérida, y de manera mas especifica en el TAHULA.
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La dificultad respiratoria del recién nacido, los trastornos relacionados con la
duracién corta de la gestacion y el bajo peso al nacer, y malformaciones congénitas,
ocupan los primeros lugares entre las diez primeras causas de mortalidad ©”, lo cual
se ha mantenido desde el afio 2007 hasta los primeros meses del afio 2008. Con
respecto a la morbilidad, para estos afios, se incluyen los problemas médicos citados,
ademas de la sepsis bacteriana, la asfixia al nacimiento, ictericia y otras afecciones
originadas en el periodo perinatal, siendo el total de nifios registrados, 1049 para el

2007.

De total de recién nacidos ingresados, el 21% corresponde a condiciones
vinculadas con la prematuridad. Los nifios que nacen en estas condiciones
generalmente evolucionan de manera satisfactoria, pero que tal condicion los hace
mas vulnerables a sufrir complicaciones, tanto médicas como del desarrollo, y de
morir. Sin embargo, este es s6lo uno de los diversos problemas por los cuales son

atendidos en éareas especializadas.

La Unidad de Alto Riesgo Neonatal, adscrita al Departamento de Puericultura
y Pediatria del TAHULA, considera como criterios de ingreso, especialmente en el
area de Terapia Intensiva Neonatal, los recién nacidos bajo los siguientes criterios:
inestabilidad respiratoria; que requieran asistencia ventilatoria y recibir concentracion
de oxigeno mayor de 40%; peso menor a los 1500 gramos; menores de 32 semanas

de edad gestacional; con apneas severas y repetidas de cualquier origen; con crisis
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convulsivas repetidas en etapa aguda; en postoperatorio inmediato de patologias que
comprometan la salud y la vida; con sepsis en fase aguda; con riesgo vital de
cualquier etiologia ®? . En tal sentido, dicha unidad se encuentra equipada con
dispositivos de alta tecnologia y personal capacitado, acordes con las exigencias
institucionales que debe cumplir un Hospital tipo IV © | entre las que destacan:
Prestar atencion en salud en los tres niveles, con proyeccion a otras regiones (Tachira,
Barinas, Zulia); poseer los servicios de mayor complejidad; cumplir funciones de
docencia universitaria de pre y post grado de las facultades de medicina, farmacia y
odontologia de la Universidad de Los Andes, ademas de dar cabida a otros centros de
formacion profesional como la Universidad Cecilio Acosta, en el caso de la
licenciatura en enfermeria; y desarrollar actividades de investigacién. Estas

condiciones lo convierten en un centro obligatorio de referencias médicas.

Como consecuencia de los avances cientificos y demandas poblacionales, la
UARN ha experimentado modificaciones importantes en la estructura fisica,
inaugurando para el afio 1999 una ampliacién moderna, que fue acompafiada de la
incorporacién de nuevas incubadoras, monitores y equipos de soporte ventilatorio.
Esta ampliacién ha permitido contar con dos espaciosos ambientes para los cuidados
intermedios y uno en el cual se aplican los cuidados intensivos; ademas, cuenta con
una sala denominada Lactario y Educacion Familiar, que de acuerdo a la normativa
del servicio ©?, debe ser utilizada por la madre para la extraccion lactea, en caso de

aquellos recién nacidos que no pueden ser alimentados directamente del seno
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materno, y podra ser acompafiada por su pareja o un familiar. Esta previsto que esta
sala cuente con un personal que oriente a los padres sobre las técnicas de
amamantamiento y otra informacién que contribuya a su formacién como padres de

estos nifios.

Asimismo, cuenta con un horario de dos visitas, en horarios diferentes para
quienes acuden al area de terapia intensiva y los que va a otros ambientes, las cuales
deben ser utilizadas para compartir en familia, y el personal que alli labora, debe
brindar confianza para que los padres y madres se comuniquen con el recién nacido o
nacida a través de expresiones verbales, corporales y sentimientos. Este personal
estd conformado por un equipo multidisciplinario que incluyen enfermeras,
neonatélogos y residentes del postgrado médico de pediatria, que le dan la condicién

de ser una unidad de ensefnanza universitaria.

Esta ensefianza forma parte de un gran ntumero de especialidades
pertenecientes a la Universidad de Los Andes, la cual es una de las principales casas
de estudios del pais, que convierten a la ciudad de Mérida en un lugar de
convergencia para muchas ramas del conocimiento y por ende de quienes lo

requieren.

Ademaés, es una ciudad turistica por excelencia por estar ubicada

geograficamente a 1640 metros sobre el nivel del mar, que le confiere un clima con
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una temperatura media anual de 19°C, agradable para muchos venezolanos y
extranjeros. Esta rodeada por cuatro rios: Chama, Milla, Albarregas y Mucujin, que
forman la meseta Tatuy donde la ciudad se extiende, justo al pié de la Sierra Nevada.

©®)  Como toda

Pertenece al Municipio Libertador y se distribuye en 15 parroquias
ciudad no escapa de los cambios asociados al progreso, vinculados estrechamente con
aspectos politicos, sociales y culturales, que poco a poco la van alejando del ambiente
sosegado que reinaba en afios anteriores. Estos cambios influyen en como se prestan
los servicios, entre ellos el de la salud, ya que las instituciones, tanto publicas como

privadas se ven obligas a responder a las demandas, y en ocasiones se obvia la

importancia de una atenciéon humanizada.

Esta deshumanizacion pareciera convertirse en un obstaculo a esquivar por
quienes demandan cuidados en los centros de salud y sus familiares, especialmente en
situaciones en los que deben involucrarse atin mas como es el caso del nacimiento de
un nifio enfermo. Entonces, ;sera necesaria una restructuracion del cuidado al
neonato y sus padres, considerando la importancia de la dinamica familiar y no sélo
la busqueda de la estabilidad fisiol6gica?. La respuesta pareciera estar ligada a no
obviar que, aunque se insertan en una institucion, se siguen constituyendo como una

familia.
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Los padres y las madres con recién nacidos enfermos. Una familia en la
Unidad de Alto Riesgo Neonatal.

Durante la hospitalizacion del recién nacido en la unidad, también ingresa una
familia que manifiesta emociones y sentimientos por la situaciéon que experimenta.
Esta familia no estd aislada, pertenece a una sociedad, transita por las etapas
correspondientes a su evolucion y durante estas sufre cambios en su estructura.
Mientras se da este proceso, se producen en la familia transformaciones significativas
en su dinamica familiar, especialmente cuando uno de sus miembros padece una
enfermedad. Tal es el caso del nacimiento de un nifio en condiciones de alto riesgo

biolégico.

Desde esta perspectiva, quisiera abordar este punto con base a dos aspectos
importantes que son: el cambio de la dinamica familiar por el nacimiento de un nifio o
nifia y la crisis familiar que se presenta ante la enfermedad de uno de sus miembros.
Esta inquietud surge al considerar que al unirse estos elementos, catalogados como
estresores ", causan inestabilidad en cada padre y cada madre, como pareja y como

miembros de un grupo familiar.

En la actualidad, la familia es una de las entidades sociales mas significativas
para la sociedad por su importancia para el cultivo de valores y creencias, que
contribuyen para la formaciéon de los miembros que la constituyen. Representa de

hecho, una organizacion social que contempla un vivir y convivir de singularidades
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durante las experiencias vivenciadas, que al ser exteriorizadas, retratan su fuerza,
limites y enfrentamientos “®. Asimismo, la familia es un sistema de relaciones de
parentesco que se organiza de manera diferente dependiendo de la cultura; su nticleo
principal estd compuesto de los vinculos afectivos adquiridos entre los familiares, que
contemplan la alianza entre la pareja, la intimidad y el compromiso, el apego de los
nifios hacia sus padres, el sistemas de cuidados paternos y maternos, lazos fraternos

que pueden transformarse en apego, entre otras V.

En su proceso evolutivo, la familia como organizaciéon social ha sido una
constante en la historia, pero la misma sociedad ha exigido de ella una transformacion
de sus funciones, algunas originadas de otras instituciones socioculturales. Sin
embargo, han permaneciendo como basicas: la proteccion psicoafectiva de sus
miembros, que permite el desarrollo integral de los mismos, y la reproduccién de la

cultura, como agente socializador por excelencia 7,

Y maés alla de cualquier
etiqueta, la familia: “No es una creaciéon puramente bioldgica fundada en el mero
instinto o en el puro arbitrio humano, sino una comunidad poseedora de valores y
realizadora de fines, que descansa en el plan divino y moral del universo” ™. En
efecto, la familia es el nicleo fundamental de toda sociedad y las relaciones que se
establecen entre sus miembros son de gran importancia para su funcionalidad,
instaurandose valores en cada uno de ellos que van mas alla del plano fisico.

Como estructura social, posee caracteristicas de un sistema abierto que

experimenta una serie de eventos destinados a permitir el desarrollo, tanto de cada
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uno de sus miembros como el de su totalidad ®. En el transcurrir del tiempo se
enfrentan a cambios trascendentales que son responsables de la transicion de una
etapa a otra de la vida familiar, lo cual es descrito como el Ciclo Vital de la Familia.
Estas etapas son el noviazgo, el matrimonio, la crianza de los hijos, la partida de estos
del hogar y la muerte de algiin miembro de la pareja ¥, cada una de ellas marcadas

por un periodo de inestabilidad y crisis.

Desde la perspectiva de este estudio, ampliaré la segunda de las etapas,
denominada por Quintero " como Etapa Filial. En esta fase la familia empieza a
aumentar el nimero de sus miembros, pues comprende desde el nacimiento del
primer hijo hasta el dltimo. La diada o pareja se convierte en triada; las normas
valores, comunicacion y funcionamiento de la pareja y de cada persona cambian,
pues ya tienen que afrontar la maternidad y la paternidad. En tal sentido, asumen
funciones y papeles propios de madre y padre, que son llamadas funciones
parentofiliales, las cuales se inician en el embarazo cuando la pareja toma la decision
de tener un hijo y se extienden en la preparacion de los detalles del nacimiento. Esta
preparacion incluye los cambios ambientales y familiares requeridos para favorecer la
incorporacién de ese nifio o nifia al espacio familiar. De hecho, el generar nuevos

hijos es considerada una fase vital del nicleo familiar @

, por lo que en este segmento
no puedo desligar el hecho que con este nacimiento, en la pareja aumentan las

demandas emocionales y bioldgicas, presentandose momentos criticos en todo el

grupo y cambios profundos en su relacion, reconociendo asi la complejidad que existe
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en las relaciones familiares. “La familia como un todo es mucho mas que la suma de

sus partes” @,

Ahora bien, es preciso mencionar que quienes hemos experimentado el inicio
de esta etapa, es decir la maternidad, la consideramos como una fuente de evolucion,
porque se construye a través de como es vivida, y genera una serie de sentimientos
que nos hacen pensar que nuestra existencia tiene un valor, que probablemente habia
sido inadvertido anteriormente. De hecho, durante el embarazo y el nacimiento se
suceden grandes cambios fisicos, psicolégicos y sociales para la madre y el padre,
que van desde la aceptacion del embarazo hasta la adaptacién a su nuevo rol,
incluyendo el establecimiento de la relacion con el nifio. En este sentido
comprendemos que la aceptacion de un nuevo miembro dentro de la pareja, requiere
de una negociacion 7® para ajustar y modificar las reglas con el fin de brindar
bienestar al nuevo miembro. Esta negociacién incluye ademads, la aceptacién de
otros grupos ajenos al circulo familiar, tales como: Instituciones, profesionales de la

salud y un grupo familiar extenso, conformado por abuelos, tios, entre otros.

Este periodo, considerado como una etapa de crisis familiar, les brinda la
oportunidad a este grupo social para su crecimiento y desarrollo; pero en una
situacion de enfermedad del recién nacido se enfrentan a otros tipo de crisis, llamadas

crisis situacionales, las cuales no guardan relacion con la edad de las personas ni con
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la etapa del ciclo vital que estan experimentando, es decir que su temporalidad es

imprevista.

Ocurre entonces una interrupcién de los procesos familiares, caracterizada por
cambios en las relaciones o en el funcionamiento familiar. Aunque lo compleja de la
situacion puede llevarnos a innumerables condiciones, ;cuales serian los aspectos
mas representativos que pudiesen estar involucrados en esta interrupciéon?: La
respuesta a esta interrogante la planteo desde tres puntos que considero importantes,
ellos son: la enfermedad como crisis situacional, la falta de conocimiento ante el
nacimiento de un neonato prematuro o enfermo, y la interrupcion del proceso de
vinculacion afectiva entre madre-padre y recién nacido ", en los cuales confluyen
otros aspectos. Seguidamente, me permito describirlos con mayor amplitud,
vinculandolos con modelos y teorias, en aras de optimizar la comprension del
fendmeno desde la perspectiva de la profesion y de otros teorizantes, que directa o

indirectamente han desarrollado marcos conceptuales relacionados con el tema.

Una confluencia de eventos. La crisis evolutiva del nacimiento y la crisis
situacional de la enfermedad del nifio.

En cuanto a la crisis evolutiva y situacional a la cual se enfrentan el padre y la
madre de un nifio o nifia que requiere ingreso en la unidad de alto riesgo neonatal,
describiré algunos aspectos que considero importantes para su compresion.

Amores”” , denomina crisis “al cambio brusco y decisivo (deriva de Krisis: desicion
b
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en el curso de un proceso, a una perturbaciéon temporaria de los mecanismos de
regulacion de un individuo o de un conjunto de individuos”, por lo tanto, la “crisis
familiar implica una perturbaciéon cuyos efectos no pueden ser absorbidos por la
propia organizacion familiar, produciéndose entonces sintomas en sus miembros y la
produccion de estructuras innovativas que significan una transformacién de los
modos de funcionamiento” . Durante este momento, se ponen a prueba los
mecanismos y estrategias que dispone la familia para afrontar situaciones que distan
de ser lo esperado en una situaciéon normal como el embarazo y el parto, y que se
transforma en una experiencia dolorosa y traumatica cuando su recién nacido no es

llevado con ellos a compartir el nido del nacimiento.

Una de estas estrategias, considerada muy adecuada para la adaptaciéon a un
acontecimiento amenazante es el conocimiento, por lo tanto es ineludible dar
prioridad a la informacién para ayudar a los padres a comprender los aspectos mas
importantes de la atencion y los signos de mejora o de deterioro de la situacion del
neonato " . En efecto, la capacidad de los padres para resolver la crisis depende de
la percepcion que tenga de su situacion, para lo cual es necesario que cuente con una

informacion completa del estado y la evolucién del nifio .

El padre y la madre en la unidad de cuidados intensivos neonatales, son
subordinados en cada visita a las medidas de proteccién requeridas en el area. Tras la

puerta observan un grupo de incubadoras, nifios que lloran, equipos que emiten
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alarmas y su hijo, probablemente sometido a medidas terapéuticas necesarias, pero
desconocidas. Por ello ameritan ser informados, no con palabras ordinarias y sin
sentido, que en ocasiones los sumergen en una ignorancia perturbadora.
Definitivamente necesitan ser informados con palabras tranquilizadoras, llenas de

bondad, admitiendo de antemano que su dolor por ver a su hijo alli es auténtico.

Para ello es necesario ayudar a la madre y el padre a saber como preguntar por
el estado de su hijo y responder a estas preguntas de manera franca, mas no fatalista,
considerando que los padres necesitan formularse un marco conceptual de la situacion
que le permita evaluar desde su perspectiva el ambiente y manejar la situacién con los
recursos internos y externos de los cuales dispone. Es decir, fomentar sus
capacidades para adaptarse al entorno, tal como lo vemos reflejado en el modelo

tedrico de enfermeria que describo a continuacion.

El Modelo de Adaptacion de Sor Callista Roy

Desde la perspectiva expuesta anteriormente, considero pertinente citar el
Modelo de Adaptacion de Sor Calista Roy “, en el cual esta teorizante describe,
entre otros, dos conceptos principales: Adaptacion y Modo de Adaptacion del
Desempefio del Rol. La adaptacion esta relacionada “al proceso y al resultado por
los que las personas, que tiene la capacidad de pensar y sentir, como individuos o
como miembros de un grupo, son conscientes y escogen la integracion del ser

humano con su entorno”. Cuando una madre y un padre se enfrentan a una unidad
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de cuidados intensivos neonatales, se encuentran con un entorno ajeno a lo esperado
durante la gestacion, en donde el silencio no existe; se les obliga a reaccionar ante los
estimulos visuales y auditivos vinculados a la dinamica de esta area. Esta reaccion es
sefial de su pertenencia al mundo y que su funcién de padres, aunque se ve restringida
por el manojo de equipos de alta tecnologia, debe ser cumplida como parte de su

funcidn social.

En cuanto al modo de adaptacion del desempefio del rol, lo encontramos
relacionado con el papel que desempefia en la sociedad. El mismo es descrito como
“un conjunto de expectativas que se tienen del comportamiento de una persona que

» (™M Por un lado, la

ocupa una posicion hacia otra persona que ocupa otra posicién
madre, intentando establecer una relacion estrecha con su hijo o hija que se
encuentran en una incubadora, intentando comprobar que puede ser madre y viviendo
el exterior, con todas sus circunstancias, como una amenaza; por el otro, el padre,
procurando aceptar al bebé y tratando de establecer, en muchos casos, una relaciéon
democratica en la cual se compartan funciones y responsabilidades, inclusive la
expresion de sentimientos y demostraciones de afecto. Y ambos, una mujer y un
hombre que cada dia van a ver a su pequefio, invadidos de angustia cuando cruzan la
puerta del lugar en donde estd. Estos intentos, aunque para ellos pueden parecer
infructuosos en algunos momentos, les facilita su relacion con el mundo y con Dios,

ademas de usar su capacidad creadora de conciencia, tolerancia y fe ™.
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Este interesante modelo, nos propone ademas el concepto de problemas de
adaptacion, describiéndolos como “las dificultades que presentan los indicadores de

» ) Desde la perspectiva del fenémeno que intento abordar en

la adaptacion positiva
este estudio, considero necesario plantear las respuestas adaptadas e inadaptadas de
los padres durante el periodo de crisis descritas en un marco conceptual elaborado por
Grant, que se nos presentan como indicadores de las tareas paternas ante un nifio con

@ En este marco conceptual elaborado

problema real o potencial de adaptacion
podemos establecer unos componentes a saber: percibir de manera realista la
situacion médica del nifio y sus necesidades; adaptarse al entorno hospitalario del

nifio, asumir la funcién principal de los cuidados, asumir la responsabilidad total del

nifio tras el alta y afrontar la muerte del nifio.

Estas pueden considerarse como los indicadores de adaptacién positivas

™) los cuales al transformarse de manera inversa, pueden

mencionados por Roy
revelar la presencia de dificultades. Las mismas surgen cuando existe una
interaccion incomoda con el nifio durante su hospitalizacion, prevalece una
resistencia a ofrecer unos cuidados minimos al nifio en este periodo, distorsionan la
informacion médica que reciben, muestran hostilidad y falta de confianza en el
personal, entre otras. Como resultado de esta inadaptacion puede presentarse una
alteracién de la relacion madre-padre y recién nacido, retraso del desarrollo, sindrome

de nifio vulnerable y deterioro del equilibrio conyugal y familiar 7.
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Las situaciones descritas nos obligan a las enfermeras y los enfermeros a
facilitar la adaptacion de las madres y padres de recién nacidos enfermos, mediante la
aplicaciéon de cuidados que mejoren la interacciéon con el entrono hospitalario, a
través, por ejemplo, de una preparacién previa sobre las condiciones del nifio y de las
caracteristicas de la unidad, conscientes que al primer contacto con la misma, ellos
pueden sentirse sobrecogidos por el ruido de los equipos de alta tecnologia, el
lenguaje desconocido que se utiliza, por una iluminaciéon que les puede parecer
futurista, con avisos en los que se les informa sobre los horarios de visitas limitados,
y con otros que advierten que se permite la entrada solo a personas autorizadas,

generando en conjunto una atmésfera diferente.

El vinculo afectivo en la UARN. La separacion se impone luego del
nacimiento.

La interrupcion del proceso de vinculacién afectiva entre madre-padre y
recién nacido representa otra condicion que afecta los procesos familiares en los
padres con recién nacidos enfermos y prematuros. En tal sentido, intentaré plantear
un referencial teérico que me permita ampliar los aspectos mas relevantes sobre la
interaccién de los padres y los bebés internados en la unidad de cuidados intensivos

neonatales.

Durante la bisqueda de los autores que tratan del tema, parece manejarse

indistintamente los términos de vinculo y apego, sin embargo es importante resefiar
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que Klaus propuso que “existe un periodo muy corto después del parto que tiene una
importancia critica en el vinculo de la madre con el bebé en los seres humanos” ©9;
este periodo sensible en los primeros minutos lo llamaron apego. Posteriormente,
reconocieron que la adaptabilidad de los padres les lleva mas que minutos y horas

para construir una relaciéon emocional con el bebé y establecen que no se puede como

tal diferenciar los términos.

Por su parte, Marti ® describe que el apego es un:

“Vinculo afectivo que se establece entre una persona privilegiada
(normalmente la madre) y el bebé...Segin la mayoria de los autores el
apego es un vinculo primario (y no derivado), y de gran importancia para

asegurar la proteccion y los cuidados de los pequefios”

Estos planteamientos, parecen sustentar el uso indeterminado de los conceptos
y que se utilice con frecuencia en diversos escritos sobre el tema el calificativo de
vinculo de apego, incluso por Klaus y Kennel ®® en sus trabajos més recientes. Es
decir, que este vinculo es el que desarrolla el nifio o nifia con la persona que brinda
los cuidados de alimentacién, higiene, seguridad, aceptacion y amor, convirtiéndose

posteriormente en significativa para €l o ella.

Dentro de este orden de ideas, resulta comun encontrar la llamada teoria del
apego, que no sélo involucra los efectos de los rompimientos afectivos, sino también

incluye en sus postulados la formacién de los lazos afectivos. Esta teoria sobre la
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génesis de esos lazos, fue elaborada por Bowlby ®®, reconociendo el apego como “Un
modo de concebir la propensiéon que muestran los seres humanos a establecer sélidos
vinculos afectivos con otras personas determinadas”. Por ello, el término apego en la
teoria designa, en sentido restringido, la concepcién tedrica del autor acerca de la

necesidad social primaria 7,

Sus raices histéricas nacen en la linea del psicoanalisis, pero su respaldo
principal es con la teoria etologica para confirmar hipotesis relacionadas con la
existencia de comportamientos innatos del ser humano ® y colocando a la figura
materna como necesaria para satisfacer la necesidad de contacto social. De hecho, el
apego se considera como el lazo intrafamiliar, es decir, parte familiar del sistema
familiar.  Este vinculo emocional contribuye a la btisqueda de proximidad y de
contacto con las personas con quienes se tiene apego, llamadas figuras de apego, es
por ello que, segln esta teoria, el apego contribuye a la supervivencia de los nifios en
la bisqueda de esta proximidad y contacto con sus padres, ademds de brindar

seguridad emocional @,

En efecto, la relacion de apego en esta teoria, tiene como funcion principal la
sobrevivencia y proteccién; y el deseo de confort y de soporte no es visto como
infantil, al contrario, es un comportamiento que tiene motivacion propia. Ademas de
eso, explica la disposicién de un individuo de procurar dar soporte al desarrollo

emocional de la persona, defendiendo que el comportamiento manifestado es
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influenciado por el ambiente y activado siempre que ciertas condiciones sean

encontradas ®2.

Es decir que los comportamientos ameritan de condiciones
favorables para ser desarrollados, tales como un contacto oportuno entre los padres y
el nifio, que satisfaga las necesidades del lactante, ademas de un ambiente tranquilo,

acogedor, que desarrolle una atmosfera intima en la cual emerjan sentimientos y

emociones agradables.

Es preciso entender entonces como este proceso se da, para lo cual
mencionaré las etapas del proceso de vinculaciéon que son descritas por Klaus y
Kennel ®, Estos investigadores consideran dos fases: la gestacional y la neonatal.
La primera comprende el planeamiento de la gestacion, la confirmacion de la
gestacién, la aceptacion de la gestacion, el movimiento fetal y la aceptacion del feto
como individuo; la segunda incluye el tocar y oler al nifio, verlo, amamantarlo,
cuidarlo y la aceptacion del nifio como un individuo separado. Ademas, toma en
cuenta que el nifio esta equipado con habilidades sensoriales y motoras para satisfacer
a sus padres desde el comienzo y provocar respuestas en ellos, especialmente en la
madre. Entonces, se inicia una comunicacién, “una danza bella de vinculacion y
sincronizada entre la madre y el hijo”, muy necesaria para la fijacion y el inicio de

una serie de interacciones reciprocas.

Como parte de estas interacciones, la madre al momento del nacimiento tiene

gran interés en el contacto visual, porque éste le confiere identidad real al nifio y
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también lo personifica, por lo tanto tal acciéon genera un estimulo gratificador
desencadenando las respuestas maternas de protecciéon. De manera simultanea el
neonato sigue a su madre con la mirada, le presta atenciéon ®¥. Asimismo, permite el
establecimiento del reconocimiento, mediante el cual el padre y la madre utilizan el
contacto visual, el fisico, el habla y la exploracion, para luego involucrarse en el
proceso de pertenencia, que es la identificacion del nuevo bebé. Esta identificacién a
su vez favorece la incorporacion de él o ella como miembro de la familia, en
principio con comentario de similitudes con otras personas del entorno familiar, luego

con diferencias y al final reconociéndolo como una persona tnica ©.

A estudiar este magnifico proceso de interaccién, debemos reconocer que el
periodo del trabajo de parto, el nacimiento y los dias siguientes inmediatos pueden

» @) durante el cual la madre y tal vez el

definirse mejor como un “periodo sensible
padre estan particularmente abiertos para cambiar su conducta subsecuente con el
nifio, segun sea la calidad de su cuidado. Este periodo es descrito por Winnicott ¢
como “preocupacién materna primaria”, que se caracteriza por un estado mental
especial de la madre en el periodo perinatal que incluye una sensibilidad
notablemente mayor a las necesidades de su hijo. Segun este autor, es un estado
regresivo en el cual se desarrolla una capacidad empatica para comprender la

necesidad del hijo. Al respecto, Kennel y Klaus ®¥, describen que este estado se

manifiesta cuando:
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La madre estd mejor capacitada para sentir y proporcionar lo que reclama su
hijo, que es su principal labor. Si ella siente las necesidades y responde a ellas en
forma oportuna, la madre y el recién nacido estableceran un patrén de interacciones

sincronizadas y mutualmente recompensadoras.

A medida que la diada madre-hijo mantiene de manera constante este patron,
es mas probable que el nifio desarrolle una unién segura, con la capacidad de sentir
tranquilidad cuando los cuidadores conocidos le proporcionan cuidado, ademas del
deseo de explorar y dominar el ambiente cuando se encuentra rodeado de estas
personas ®. Sucede entonces durante este periodo, aunque los sentimientos de amor
no son inmediatos, que la madre puede sentirse estresada si no siente esa esperada
emocion, pero de igual forma podra estar centrada en el nifio, estableciendo “una
relacién reciproca biunivoca”; el padre, por su parte puede dejar a la madre un
espacio emocional para el relacionarse con el entorno, y el apoyo de él refuerza sus
capacidades maternas, sin obviar que él se reafirma como progenitor cuando lo

acaricia ®9.

Adicionalmente, se muestran diversas caracteristicas del apego
relacionadas con estos comportamientos en el cual el lactante prefiere los estimulos
sociales, y aunque no reconoce las personas como ellas mismas, puede identificar

una parte de los estimulos proporcionados; la postura de la madre para amamantarlo,

los rasgos del rostro de la madre, la manera de cargarlo y acariciarlo ™.
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No obstante, para que el vinculo se establezca y progrese deben prevalecer
ciertas condiciones que incluyen la salud emocional de los padres, un sistema de
apoyo social que comprenda al compafiero, los amigos y la familia, un nivel
competente de comunicacién y aptitud para los cuidados, la proximidad de los padres
con el bebé y el ajuste entre éste y los padres . Entonces, ;existen en las unidades
de cuidados intensivos neonatales tales condiciones que favorezcan la danza

maravillosa que mencionan Klaus y Kennell?

La respuesta pareciera estar sujeta a las condiciones y normativas de cada
instituciéon en donde se encuentran dichas unidades. De hecho, estas condiciones
pueden ser distorsionadas o no estar presentes cuando un recién nacido amerita ser
ingresado alli, ya que durante la hospitalizacion vemos en escena diversos elementos
que alejan el nacimiento de las expectativas previas elaboradas durante la gestacion, y

que los convierten en interventores negativos en el establecimiento del vinculo de

apego.

Uno de ellos es el hecho que la UCIN es un ambiente terapéutico, en donde
existe una coleccién de aparatos y un equipo de profesionales guiados por una
direccion especializada, por un grupo de protocolos especificos y un cuerpo de
conocimientos relevantes Y, que lo convierten en un lugar muy formalizado; el nifio,
o la nifia, es separado(a) de su madre y su padre y colocado(a) en un ambiente

desconocido. A ambos padres los invade la ansiedad y temor porque su bebé
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fallezca; en la madre frustracion y culpa por no haber continuado el embarazo;
asimismo, el padre y la madre estan obligados a establecer una relacién con multiples
personas que no conocen y por problemas que no comprenden, y se presenta la

pérdida del control de sus funciones como padres ®”

, sin contar con que muchas de
las UCIN en la actualidad no disponen de un ambiente para la madre y su hijo durante

el periodo que recibira los cuidados especializados.

En este sentido, reconocida la importancia de la relaciéon afectiva para la
recuperacion de bebé y para su vida futura de la relacién, las condiciones del
ambiente hospitalario deben ser revisadas continuamente, principalmente las de
caracter relacional, procurando asi minimizar los efectos de la separacion sobre el

comportamiento de apego @,

De hecho, las condiciones ambientales que
caracterizan las UCINs, hacen que los padres y las madres en un primer momento se
vean sometidos a una serie de restricciones que surgen de la prematuridad o de la
inestabilidad fisiologica del recién nacido. Las caricias estan sujetas al tamafio de las
ventanillas laterales de la incubadora, las miradas y las palabras dulces interferidas
por el compuesto del cual estan hechas las paredes de la misma, pero si son
efectuadas con amor, estos padres son capaces de entrar con sus caricias y voces a la

incubadora, y convertir ese momento en un instante intimo, ellos sintiéndose solos

con el bebé, muy cerca de él o ella.
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Ademas de las condiciones ambientales, autores como Gomes ®® comentan
que hay una interrupcion abrupta que instaura muchos conflictos con los cuales la
madre tendra que lidiar. Los padres a menudo se sienten privados de los procesos de
parto y elaboran el duelo por la pérdida del bebé de fantasia ®. En consecuencia,
inicialmente habra una paralizacion de la madre frente a una escena muy angustiante.
Se le presenta un bebé que probablemente no consigue responder a sus btsquedas de
contacto y tiene que compartirlo con muchos profesionales que lo rodean, ademas de

luchar con las posibilidades de pérdida ®®.

Los procesos de vinculo y apego se ven retrasados y complicados por la
separacion del bebé, la ansiedad sobre su estado y la falta de intimidad con é1 ®. Sin
embargo, la mayoria de madres prefieren esta ansiedad provocada por las visitas y la
permanencia en la unidad, a no tener la oportunidad de ver a sus hijos ®¥. Prefieren
acudir todos los dias a esa cita con su hijo o hija, con el corazén palpitante, algunas
arregladas y maquilladas, otras con un rostro que refleja su tristeza, su melancolia,
pero todas acuden a una cita amorosa que en el transcurso de los dias se convierte en
cotidiana.

Estos aspectos confluyen en las denominadas tareas psicologicas ©2
esenciales para el afrontamiento del estrés que produce el nacimiento de un nifio con
riesgo biolégico. La primera comprende el duelo anticipado, como preparacién

psicolégica para la posible pérdida del hijo, cuando todavia hay esperanzas de
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supervivencia.  Durante la misma, el padre y la madre elaboran el duelo en
preparacién por una potencial muerte del bebé aunque se aferran a la esperanza de
que el nifio sobreviva. Esta comienza durante el parto y dura hasta que el nifio muere
o muestra evidencias de sobrevivir. La segunda es el reconocimiento del fracaso
materno por no conseguir un recién nacido a término o perfecto, expresado como
duelo anticipado y depresién, y que dura hasta que las posibilidades de supervivencia

parezcan seguras.

Posteriormente, ubicado como tercera fase, aparece el reinicio del proceso de
relacién con el nifio, que se interrumpid por la amenaza de la no supervivencia.; esta
tarea puede estar alterada por el riesgo continuo de muerte o anormalidad, y puede
haber retraso de la respuesta de la madre y el padre sobre la esperanza de la
supervivencia del nifio. De hecho, a medida que su situacién comienza a mejorar y
gana peso, se alimenta con biberén y se desteta de la incubadora, los padres pueden
comenzar a desarrollar sus vinculos afectivos con él ya que el proceso se habia
interrumpido por la precaria situacion después del parto. En cuarto lugar, surge la
compresién de las necesidades y patrones de crecimiento especiales del recién nacido
de riesgo, que son temporales y que conduciran a patrones normales. Este dltimo

momento conduce a la preparacion para llevar al neonato al hogar.

De la resolucion de estas tareas depende la capacidad de adaptacién de los

padres a la crianza del nifio y de la nifia, que de no elaborarse se ven reflejadas en la
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sobreproteccién, originando el sindrome de nifio vulnerable, y otros resultados
negativos para el nifio, como retraso del crecimiento, privacién emocional y
maltratado. Por tal razén, en el cierre de este apartado, quisiera citar a Amores @
cuando refiere que “El sujeto se constituye en el vinculo, con el vinculo y para el
vinculo”, lo que refleja la importancia de este proceso en la estructuracion del ser

humano como persona.

Pero ¢qué condiciones pueden afectar la comprension de esas necesidades del
nifio o nifia, prolongar el duelo anticipado o acentuar el fracaso materno, y por ende
en establecimiento del vinculo? Muchas de ellas estan relacionadas con influencias
sociales las cuales interfieren en la construccién del nifio real que deben hacer los

padres en estas circunstancias.

El niiio real. Diferencias que pueden provocar distanciamiento

Una de las tareas de la crianza es aprender, comprender y aceptar las
necesidades de cuidados del bebé y sus expectativas de crecimiento y desarrollo. A
tal efecto, considero importante mencionar las expectativas previas que tiene el padre
y la madre sobre como sera su hijo, sustentada en la afirmacion que hace Cyrulnik®”,
en su obra “Bajo el signo del vinculo”: “El bebé es imaginado antes de ser
percibido, hablado antes de ser oido”. Estas expectativas influyen marcadamente en

el cumplimiento de estos cuidados.
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El nacimiento de un nifio pretérmino o de un nifio con problemas amerita de la
madre y el padre ajustes importantes, puesto que se ven forzados a renunciar a la
imagen de su hijo ideal que habian alimentado durante tanto tiempo ®”. La
importancia de abordar este aspecto en el estudio radica en que la imagen previa del
nifio o nifia influird significativamente en como la madre y el padre le aplicaran los

cuidados y, por consiguiente, como adoptaran su nuevo rol.

Desde esta perspectiva, Solis-Ponton ® nos describe que la vida imaginaria de
la madre serd movilizada por lo cuidados que procura a su hijo. Al respecto
Lebovici , distingue al menos cinco tipo de representaciones que la madre tiene de su

bebé antes y después del nacimiento:

“El bebé imaginario: es aquel bebé de las fantasias conscientes y
preconscientes de la madre. Es el producto del deseo de su hijo. El
bebé fantdsmico: es el que emerge de las fantasias inconscientes de la
madre, heredero de su complejo de Edipo. EI bebé narcisistico: el del
narcisismo de la madre. El bebé cultural: aquel que esta en relacién con
la cultura de la madre y que con frecuencia es asociado a un bebé mitico.

El bebé real: el bebé en su corporeidad real” ©»

Si consideramos que las representaciones constituyen las bases de las
interacciones, no podemos descuidar su influencia en los casos en que los bebés

nacen con prematuridad o enfermos. Cuando el nifio nace, los padres inician una
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tarea centrada en admitir a su nifio real vivo, reconcilidndolo con el nifio de fantasia

que imagind.

El bebé fantasmico, estd influenciado por la tecnologia, especialmente la
relacionada con reproduccion humana. De hecho, para muchos de nosotros la vida
intrauterina y la manera de ser padres es imaginada actualmente de manera diferente,
quiza por la aparicion, entre otras cosas, de ultrasonidos que muestran con supuesta
precision las caracteristicas fisicas y los movimientos del nifio o nifia. Entonces,
antes de nacer el nifio al parecer ya esta encaminado a encarnar las fantasias de los
padres, la cual se convierte en su mision. De hecho puede ser visto como un
reconstructor de los deseos que no pudieron ellos alcanzar, incluso aquellos de

caracter netamente fisico, como el color de los ojos, citando solo un ejemplo.

Sin embargo, esta representacion tiene por lo general efectos benéficos para
los nifios. Cuando el nifio es esperado (mas que deseado), cuando la gravidez es
valorizada por la mirada social, cuando el bebé es anunciado por las palabras
orgullosas de la familia o los gestos enternecidos del marido, se establecen las
primeras interacciones con su bebé. Los primeros gestos que se basan en
representaciones inconscientes de la madre y que inducen ciertas reacciones en el

bebé, son descritas como interacciones fantasmaticas ©?.
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En cuanto al bebé narcisistico, es producto de una regresion psiquica en la
cual la madre se identifica con una imagen idealizada de si misma, experimentando el
deseo de amar y cuidar a su bebé como ella misma hubiera deseado serlo.  (Este
nifio representa el fruto del deseo de la maternidad, le asigna sexo y no concibe que
pueda enfrentar enfermedades o malformaciones, de hecho, le confiere competencias

importantes para perfilar su existencia futura ©.

Esta representacion del nifio se ve fuertemente afectada con el nacimiento de
un nifio enfermo, ya que los suefios de verlo convertido en un personaje significativo
para la sociedad, pueden verse frustrados ante la posibilidad de sufrir problemas en el
desarrollo o de morir y entra en escena el bebé real, con sus caracteristicas corporales
adquiridas de la unién de la carga genética de sus padres, quien es detallado por la
forma de su cara, sus ojos, sus manos, el color de su pelo, buscando similitudes con
ellos u otros miembros de la familia. Incluso el caracter del nifio, si sonrie, si llora,
si gesticula, no escapa de este juego de comparaciones en el cual el ganador principal
es el recién nacido, cuando dichas condiciones fisicas facilitan la aproximacién.
Gracias a ello, el hijo o hija encuentran el lugar en la familia a partir de la
confrontacion del bebé imaginario con el bebé real y la adaptacion de los padres a las

necesidades del recién nacido ©.

¢Qué pasa entonces en ese padre y esa madre cuyo bebé nace en condiciones

de prematurez o enfermedad? Si consideramos lo descrito por Lebovici, en esta



84

situacion pueden modificarse estas representaciones, y que como seres sociales, se les
dificulta escapar de la influencia social que privilegia el nacimiento de un nifio sano.
Se enfrentan a un nifio cuyas condiciones fisicas son tan distintas al bebé idealizado
en obras de arte, en los anuncios publicitarios, en los programas televisivos, lo que
entorpece su reconocimiento y su posterior proceso de pertenencia.  En otras

palabras se enfrentan a la fractura del nifio cultural.

Esta representacion del bebé cultural ® esta supeditada a la globalizacién que
ha convertido al padre y a la madre en sujetos comprometidos, en algunos casos de
manera obsesiva, con criar hijos inteligentes, triunfadores, brillantes. Desde el
nacimiento son transformados en objetos de mercado, exportando a todo el mundo
nuevos productos tecnoldgicos para estimular su inteligencia, y desde esta
globalizacién cultural el bebé ocupa una posicién de objeto a estimular, a tecnificar, a
adecuar, a domesticar de acuerdo con los parametros de supuestamente inteligentes y
eficaces ®». Acorde con este planteamiento, Mercer ® establece entre los supuestos
para la adopcién del rol maternal, que el nifio, como compafiero del rol de la madre,
reflejara la competencia de la madre con respecto a su rol, por medio del crecimiento

y desarrollo.

Pero en las UCIN la realidad es otras.  El nifio por su inmadurez o
enfermedad probablemente no sea capaz de responder a los estimulos proporcionados

por los padres de la manera que ellos esperan, lo cual puede generar en ellos



85

sentimientos de frustracién ante la posibilidad de tener un nifio que no ajuste a las
necesidades sociales ni a su imagen de padres inteligentes porque tiene un nifio
inteligente y sano.  Se enfrentan a las experiencias de separaciéon y pérdida,
proyectan de los sentimientos reactivados por el bebé y muestran percepciones

distorsionadas, que pueden ser el origen de desdrdenes de la interaccién ©?,

Durante este devenir se presentan reacciones emocionales producto de la
pérdida significativa del hijo idealizado. Se ven obligados a acoger al hijo
“imperfecto” como el nuevo objeto de su amor. El padre y la madre deben elaborar
este duelo para que sea posible una vinculacién adecuada al nifio real. En tal sentido,
Ladewing ©®” menciona cinco fases desarrolladas por Klaus y Kennel, como

respuestas de los padres a un hijo con problemas de salud.

En la primera, el padre y la madre sienten un shock ante la realidad del
nacimiento de este hijo, la cual puede caracterizarse por la falta de memoria, amnesia
sobre la situacion y sensacion de desesperacion. Sin embargo, es importante resefiar
que en algunos padres no olvidan los sucesos relacionados con la hospitalizacion del
recién nacido, pero si se les dificulta recordar facilmente la informacién que le es

suministrada por el personal de salud con respecto a la salud de nifio 9,

Posterior a ello, surge una incredulidad (negacion) de la realidad de la

situacion, caracterizada por la negativa de creer que el nifio presenta algun problema,
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luego entrar en una tercera etapa en la cual la depresion por la realidad de la situacion
y la correspondiente reaccion de duelo, son manifestadas por un llanto intenso y
tristeza; también puede aparecer ira, la cual es proyectada hacia otros, incluyendo el
personal de la unidad y los sentimientos de “yo no” @,

La cuarta fase, se caracteriza porque emerge una reduccion de las reacciones
emocionales de la madre y el padre, que reflejan el equilibrio y aceptacion. Sin
embargo, hay que tener presente que esta fase es variable y se puede prolongar por
una amenaza continua en cuanto a las condiciones del nifio o nifia. De hecho, los
padres y la madres pueden sentir miedo por la condicién de salud de él o ella cada vez
que acuden a visitarl@, que el personal le reciba con la noticia sobre su hij@ que
incluya la presencia de otras complicaciones y que tenga pocas posibilidades de ser
llevad@ a su hogar ®. Por ltimo, se requiere la reorganizacion de la familia para
abordar los problemas del nifio o la nifia, en la cual el apoyo mutuo de los padres

facilita el proceso, pero las crisis de la situacién pueden precipitar el distanciamiento

entre la madre y el padre @7,

Estos acontecimientos que suceden en la madre y el padre, parecieran no
corresponder al papel de cuidador que se espera que cumplan, pero debemos tener
presente que sus condiciones son muy particulares.  Estos seres se encuentran
fragiles sus manifestaciones de rabia, desinterés y culpa, siempre y cuando no se

prolonguen, no son indicativos de respuestas inadaptadas. Al contrario, reflejan su
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condicion humana y su capacidad de responder a condiciones externas adversas y

superarlas.

En este sentido, podemos tener a un padre y a una madre con dificultades para
reconocer como suyo el nifio real, porque no siempre el bebé se corresponde a la
crianza sofiada, pero, la separacion precoz o prolongada de la figura de apego lleva a
un rompimiento de los lazos afectivos, los cuales en su inicio no son lo

suficientemente fuertes para soportar sin consecuencias esta separacion .

De alli que se hace necesaria la estimulacion de estos lazos afectivos, que
requiere de la enfermera(o) un acompafiamiento sincero durante la hospitalizacion,
comprobando si el contacto con el nifio o nifia son efectuados apropiadamente, que
realmente exista una aproximacién de los padres, lo cual es un aporte en el

fortalecimiento de estos lazos que vinculan a la recuperacion del bebé.

Desde esta perspectiva, es preciso que enfoque las funciones parentales, que
son descritas como de apaciguamiento, de seguridad, estimuladora, socializadora y de
transmision transgeneracional de valores ™ ya que uno de las condiciones que

afectan el vinculo es la aptitud para los cuidados que muestren los padres.

La primera funcién trata de la satisfaccién de necesidades, en especial después

del nacimiento, entre las que se incluyen: hambre, calor, contacto, cargar al nifio,
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higiene y tranquilidad. Los padres forman la base de proteccién contra
estimulaciones muy intensas o las agresiones del entorno. Esta funcién se ve
marcadamente interferida en las unidades de cuidados intensivos neonatales, en
donde los cuidados maternos y paternos son sustituidos por especializados. El padre
y la madre deben ceder el espacio de sus funciones al personal que labora alli, sin
contar con los escasos momentos que le son otorgados para brindar calor y sostén a su

bebé.

Con respecto a la funcion de seguridad, Ochoa ™ refiere que las practicas de
crianzas de los padres deben ser reiterativas entre ellas: la forma de llegar, de cogerlo
en los brazos y de hablarle, de darle cuidados, de acariciarlo, de jugar con él, lo cual
le permitira de manera progresiva, anticiparse a los acontecimientos y prepararse para
los mismos. Estos comportamientos efectuados de manera constante establecen una
simbiosis entre el nifio y sus padres. Desafortunadamente, como resultado de la
hospitalizacion, la funcion de seguridad se ve interferida por las condiciones propias
del ambiente hospitalario, que incluyen en su haber un conjunto de normas que se
transforman en limitantes de la expresion espontanea de sentimientos, incluyendo a la
funcion estimuladora, la cual es considerada indispensable para la maduracion
neuroldgica del bebé, y cada padre utilizara aquellas obtenidas en su infancia y lo que

corresponda a su personalidad.
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La socializacion es una funciéon parenteral importante, que al igual que la de
seguridad, se lleva a cabo de manera progresiva. De hecho, la madre tiene practicas
de crianza socializadoras cuando canaliza las necesidades del nifio segin su horario.
Esta funcion se ve interrumpida cuando tanto la madre como el padre deben ajustarse
a un horario de visitas para interaccionar con su hijo; ademas de eso, el nifio no se
adapta a los horarios regulares de su hogar sino a las rutinas de cuidados fisicos

acordes a las exigencias del ambito hospitalario.

El nifio recibe de los padres las claves para la construccion de sus
representaciones globales de la realidad social. Estas claves, rodeadas de un familiar
afectuoso, se refieren a las propias representaciones de sus padres, a los modelos de
interaccion familiar, a las expectativas y a las urgencias sociales que recaen en él. Asi
se desempefia la funcion de transmision transgeneracional de valores, proporcionando
un sistema cultural que va de una generacién a otra. En efecto, “el cuidado materno
necesita modelarse; y cada generacion la influye el cuidado recibido de la anterior” ™
por lo tanto, se considera un ingrediente esencial del nacimiento el apoyo social, mas

atn si se toma en cuenta el cambio de escenario del que fue objeto el nacimiento, al

ser pasado del hogar a las instituciones hospitalarias.

En este orden de ideas, Klaus y Kennell establecen que:

“Las acciones y respuestas de la madre y el padre hacia su hijo

derivan de una compleja combinacion de su dotacion genética, la
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forma en que responde el nifio a ellos, un antecedente prolongado
de relaciones interpersonales con sus familiares y entre si mismos,
experiencias anteriores con este embarazo o los previos, la
asimilacion de las practicas y valores de su cultura y, tal vez mas

importante atn, como fue criado cada uno de ellos por sus

antecesores” 2

Asimismo, incluyen entre las principales influencias de la vinculacién de
padre y recién nacidos, las practicas de salud, entre las que mencionan: la conducta
del médico, la enfermera y el personal que labora en la institucién hospitalaria; el
cuidado y apoyo que le fue proporcionado durante el trabajo de parto; los primeros
dias de vida del nifio; la separacion de la madre y el recién nacido y los reglamentos
del hospital. Todas estas influencias pueden ser modificadas por el personal de
enfermeria cuando las condiciones que prevalecen no son las mas idéneas para

favorecer la relacién entre los padres y el nifio.

En aras de contribuir a mejorar estas condiciones, la enfermera y el enfermero
pueden valerse de diversas fuentes del saber, entre ella la de nuestra propia disciplina.
Como ejemplo, presentaré a continuacion una teoria cuya autora ha demostrado en
sus escritos la importancia que le otorga la interaccion madre, padre y recién nacido
para el desarrollo de ser humano, mas aun en situaciones de riesgo, por lo cual la

considero imprescindible en esta revision.
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La teoria de la Adopcion del rol maternal. Un aporte util de la
enfermeria para valoracion del vinculo de apego

En virtud de la importancia de valorar el vinculo y las funciones parentales
por el profesional de enfermeria, me permito incluir la teoria de Adopcion del Rol
Maternal de Ramona Mercer ®, al considerarla esencial para abordar la interaccion
entre padres y recién nacido, porque incluye aspectos aplicables en condiciones de un

nacimiento normal y con enfermedad o prematuridad.

Esta adopcién del rol, la desarrolla en cuatro estadios por los cuales pueden
verse interferidos cuando los padres experimentan la hospitalizacién de su hijo en la

UCIN, que son: anticipacion, formal, informal y personal.

El primero, anticipacion, experimentado durante la gestacion, incluye las
expectativas sobre como ejecutara posteriormente el papel de madre, permitiendo los
primeros ajustes sociales y psicolégicos. Sin embargo, cuando la madre tiene que
enfrentarse a una complicacion obstétrica que amerite la interrupcion del embarazo en
un momento no previsto, dichos ajustes pueden verse afectados y por consiguiente, el

cumplimiento de su rol en el estadio siguiente: el formal.

En este segundo momento, se presenta el nacimiento del nifio. Durante el
mismo prevalecen las expectativas formales guiadas por otras personas de su circulo

social, estableciéndose consensos en el cuidado del nifio. Desde esta descripcion,
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ubicamos a la madre y al padre en una sala hospitalaria llena de tecnologia, rodeados
de personas desconocidas, con utilizacién de términos ajenos a su conocimiento. No
son orientados por sus familiares sobre los cuidados del nifio, ya que ellos estan
desprovistos del conocimiento cientifico que se requiere para el cuidado de estos
nifios; este sistema de apoyo es desplazado y limitado, cuando el acceso a la unidad le

es restringido al resto de los familiares.

En consecuencia, el tercer momento se ve afectado porque la madre no ha
recibido el modelamiento familiar para establecer sus propios cuidados. Sin
embargo, debe aprender, con ayuda del personal de enfermeria, cudles son sus
responsabilidades como padre y como madre en la satisfaccion de las necesidades de
este nifio indefenso, para completar el siguiente: personal o identidad del rol. En este
“la madre experimenta un sentimiento de armonia, confianza y competencia” ®, lo

cual también se puede alcanzar en condiciones de alto riesgo biolégico.

Ramona Mercer, ademas, incluye entre sus conceptos la Adopcién de Rol
Maternal y la Separacion Precoz Maternofilial. El primero lo describe como:

“Un proceso interactivo y de desarrollo que se produce a lo largo
del tiempo en el cual la madre crea un vinculo con su hijo, aprende
las tareas de cuidado del rol y expresa el placer y la gratificacion

con el rol” ®
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En cuanto al segundo concepto, establece que el estado de salud del nifio,
interfiere con el proceso de unién con la madre, es decir la creacion de un vinculo
afectivo y emocional, sin obviar la importancia del padre como disipador de la
tension entre la dualidad madre-hijo. Es decir, que ese proceso interactivo y de
desarrollo se ve interrumpido por la separacion después del nacimiento, limitando la
expresion de placer y gratificacion que se genera al cumplir el rol de padres y lograr,
en el caso de la mujer la identidad materna. En tal sentido, menciona que el
profesional de enfermeria que labora en los servicios destinados a brindar cuidados a
la familia durante el proceso de maternidad, incluyendo embarazo y primer afio
después del nacimiento, es el responsable de promover la salud de familias y nifios.
Esta promocion no solo debe obligarnos al desarrollo de estrategias de valoracion que
permitan identificar el nivel de comprension de los padres y las respuestas
comportamentales, sino también a proporcionarles una mano amiga que les ayude a

afrontar la crisis, que comprendan sus actitudes, intereses y motivaciones.

En consecuencia, estos cuidados deben incluir el uso de técnicas y
procedimientos, como parte de la esfera objetiva de la profesion; pero también
involucran la subjetividad en el proceso de vivir, en la interaccion entre quien recibe
el cuidado y quien lo proporciona. Con la finalidad de dilucidar estos aspectos,
abordaré algunas conceptualizaciones en aras de comprender el proceso dinamico del

cuidado en situaciones como el ingreso de neonato a la UCIN.
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El cuidado humano durante la experiencia de los padres en la
hospitalizacion de su recién nacido.

En este apartado me propongo establecer a través de diversos teorizantes y
filésofos, algunos aspectos relacionados con el cuidado humano, consciente de lo

profundo del tema y de la importancia para el desarrollo profesional enfermero.

La palabra cuidado procede del latin “Cogitatum” que quiere decir
pensamiento, y es definido a su vez como solicitud y atencion para hacer bien alguna
cosa ®. Bajo esta concepcién diversos autores han conceptualizado el cuidado,
estableciéndolo como la fuente de nuestra conciencia y que al ser proporcionado se
manifiesta como la expresion de nuestra humanidad y reflexion de nuestros valores,
principios profesionales y personales. Dadas estas caracteristicas, es posible
describirlo como un rasgo humano, como un imperativo moral, como afecto, como un

proceso de interaccién personal, como intervencién terapéutica ©9,

Las concepciones antes relatadas parecen estar sustentadas en lo referido por
el principal exponente del existencialismo, el fildsofo alemdn Martin Heidegger ©9,
quien establece que el término cuidado o Sorge (que puede también definirse como:
solicitud) “un fendmeno ontolégico-existenciario fundamental” , lo cual nos orienta
a pensar que existe una relacion intima entre la aplicacion del cuidado y la condicién
humana. Asimismo, Mayeroff ®” lo describe como ideal filos6fico, resaltando que a

través de él, el ser humano vive el significado de su vida, y que el cuidar puede ser
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considerado como un proceso que involucra desenvolvimiento. Leonardo Boff ©”

por su parte, establece que “Cuidar es mas que un acto, es una actitud”, y por tanto,
abriga mas que un momento de atencion, de celo y de desvelo. Ademas menciona
que el cuidar representa una actitud de ocupaciéon, de preocupacion, de
responsabilidad y de envolvimiento afectivo con los otros. En concordancia con este
autor, Colliere ® considera que “Cuidar es un acto de vida, cuyo objeto es primero y
por encima de todo, permitir que la vida continde y se desarrolle, y de este modo
luchar contra la muerte: la muerte del individuo, la muerte del grupo, la muerte de

especie”.

Las concreciones descritas anteriormente, involucran aspectos fundamentales
que se deben considerar cuando del cuidar como proceso interactivo se trata. Uno de
ellos es que el cuidado como estructura del Dasein, tiene tres elementos a saber: la
existencia personal que se autoproyecta, lo cual revela que la misma esta sujeta a lo
que serd y que nuestro futuro es abierto, inacabado; la existencia personal debe ser
realizada, por el sélo hecho de encontrarnos en el mundo; y la existencia esta ligada
al mundo, al cual estamos inmersos en sus relaciones y preocupaciones ®¥, En tal
sentido, el ser humano se encuentra en el mundo vinculado con otros seres humanos,

por lo tanto esta expuesto en las situaciones que suceden en el devenir.

Otro punto importante es lo referente a las dimensiones: estética y ética del

cuidar. La primera estd conformada por los sentidos y valores que fundamentan una
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accion en un contexto interrelacional, de manera que exista coherencia y armonia
entre el sentir, el pensar y el hacer; la segunda describe la necesidad de considerar el
cuidar como un valor profesional y personal, siendo de vital importancia el proveer
patrones normativos que gobiernen las acciones y las actitudes con relacion a
aquellos a quienes se cuida, por tanto el cuidado y buena enfermera son la misma
cosa y que el cuidado como una préctica ética es nuestra esencia '*?, evidenciada por
el respeto a las personas que demandas nuestros cuidados, a los familiares, a los

colegas y a la profesion de enfermeria.

Dichas dimensiones, a la luz de los aportes proporcionados a la enfermeria por
la filosofia y el humanismo, permitiran que el cuidado sea considerado como la
expresion artistica de enfermeria y que el mismo mantenga su brillo demostrando un
equilibrio entre los avances tecnolégicos y un cuidado humanizado, especialmente en
aquellas areas de hospitalizaciéon en donde operan equipos sofisticados, como las
Unidades de Alto Riesgo Neonatal, espacios destinados al cuidado de recién nacidos
con alteraciones y junto a ellos, sus padres quienes experimentan la realidad de no

tener a su hijo con ellos, en su hogar.

Por tal motivo, siendo que la enfermera (o) es la persona que tiene mayor
contacto y cuidado dirigido al bebé y es el encargado de apoyar a los padres en sus
visitas, requiere la capacitaciéon cientifica, humana y técnica para conocer mas a

fondo las necesidades de estos padres y asi proporcionar el cuidado humano como
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@) cuya méxima

foco de su practica, apoyada en los postulados de Mayeroff
expresion es ayudar a otro a crecer y a realizarse, considerando no sélo sus
necesidades sino también sus capacidades, es decir ayudarlos a crecer como padres,
responsables del desarrollo de ese nuevo miembro familiar, que por diversas
circunstancias, se le ha limitado su derecho a recibir amor a través de caricias, gestos
y palabras, que requiere ser reconocido como persona y como ser humano y como tal
ser respetado en todos los aspectos que involucra esta condicién, proposicion que

hace Montilla ®¥, en su estudio sobre el significado que le asignan las enfermeras(os)

al cuidado humano del recién nacido pretérmino criticamente estable.

En tales circunstancias, es indivisible lo humano cuando de aplicar cuidados
de enfermeria se trata, por lo cual Mayeroff ®” describe algunos aspectos que son
necesarios para su ejecucion. El primero en mencionar es el conocimiento del otro
ser, que nos permita entender las necesidades afectivas de los padres, entre ellas el
sentimiento de culpa por lo que se hizo o se dejo de hacer, y responder a ellas en
forma adecuada, viéndolos de manera holistica, como un ser que piensa, que hace,
que ve, que es tnico y que forma parte del mundo. Otro elemento corresponde a los
ritmos alterados, sustentados en la flexibilidad, teniendo claro que cada padre y cada
madre vive su experiencia de manera diferente, y que por tanto requieren cuidados de
acuerdo a sus necesidades particulares. Es de notar que esta experiencia de los
padres, en muchos casos inesperada, requiere de quienes estamos en contacto con

ellos la denominada paciencia, que implica la capacidad de permitirles el crecimiento
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a su ritmo particular, sin dejar a un lado sus creencias, sistemas de apoyo, capacidad

de afrontamiento y capacidades cognitivas.

Asimismo, encontramos la honestidad y la confianza; la primera invita a que
aceptemos a los padres tal y como son, y en consecuencia mostrarnos ante ellos tal y
como somos, recordando que de alguna manera estamos sustituyendo su papel de
cuidadores de ese ser vulnerable, como lo es el recién nacido, y el ser honestos con
ellos permite florecer el segundo; éste a su vez estimula la posibilidad de
participacion de esos padres en los cuidados, sin crear dependencia con nuestro
quehacer, que se sientan capaces de cumplir sus funciones al momento del egreso
hospitalario. Para ello se requiere ademas humildad, porque de los padres también se
aprende, para lo cual es necesario oir sus apreciaciones sobre el cuidado prestado y
sin temor, indagar qué tan satisfechos estan en el cuidado ofrecido a su hijo y
escuchar sus sugerencias, a fin de cuentas seran ellos quienes en el futuro se haran

responsables de sus cuidados.

Por udltimo, aunque de igual importancia esta la esperanza, la esperanza en que
el otro crezca a través del cuidado que le proporcionamos, la esperanza que se traduce
en una expresion de vivir en su totalidad el presente, un presente vivo con una
sensacion de posibilidad, ante la posibilidad de que su hijo(a) pronto estara en el
hogar compartiendo sus alegrias y experiencias de vida, como sofi6, y disminuir el

temor que en algunos casos se les genera al pensar que la condicion clinica de su hijo
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empeorara en cualquier momento, como probablemente han observado con otros

recién nacidos hospitalizados en el area.

En efecto, el cuidado incluye ademds de la contribuciéon para realizar
actividades, como las necesidades basicas, que la persona no puede realizar sola, el
facilitar la expresion de sentimientos, con la intencion de favorecer la capacidad de
afrontamiento ante una nueva experiencia de la persona que es cuidada y de su
familia. Para ello contamos con las cinco concepciones del cuidado, entre las que
menciono el cuidado como afecto, considerando que esta perspectiva incluye: el
sentimiento de empatia por la experiencia de la persona, el sentimiento de
preocupacion, la proteccién y el sentimiento de dedicacion ©®, lo cual sin lugar a

dudas expresa el arte de la profesion.

Es por ello que en el ejercicio de nuestra disciplina es necesario proporcionar
la ternura vital, la caricia esencial y la compasion radical, que representan, entre otras,
las resonancias del cuidado descritas por Boff ®”, Este autor describe la ternura vital
como “sinénimo de cuidado esencial. La ternura es el afecto que brindamos a las
personas y el cuidado que aplicamos a situaciones existenciales. Es un conocimiento
que va mucho mas alla de la razén, pues se muestra como inteligencia que intuye, que
ve hasta lo profundo y establece comunion”. Esta comunion implica una
participacion conjunta con los padres que sobrepasa la simple ejecucién de técnicas

para recuperar la salud del recién nacido, ya que involucra una expresién de carifio y



100

comprension ante la situacion. Con respecto a la caricia esencial, establece que al
igual que la ternura, “exige total altruismo, respeto por el otro y renuncia a cualquier
otra intencién que no sea la de la experiencia de querer y amar”, es decir que no s6lo
implica la expresion fisica de un sentimiento, sino trasmitir nuestra esencia en ese
toque especial. En cuanto a la compasién radical, el autor la describe como un
sentimiento menor de piedad para con quien sufre, pero que a su vez esta no es
pasiva, sino altamente activa, ya que implica la capacidad de compartir la pasién del
otro y con el otro, se trata de salir de su propio circulo y entrar en la galaxia del otro
en cuanto al otro. En concordancia con el autor, es necesario que suframos con los
padres, caminemos junto a ellos y construyamos nuestra vida en sinergia,

apoyandolos para que ellos crezcan como padres y nosotros como profesionales.

Estas concreciones que permiten dilucidar el cuidado nos reflejan el camino
por el cual debemos transitar en el ejercicio de nuestra profesion, un camino colmado
de intersubjetividades, responsabilidad, compromiso, competencia, que se dirige
hacia la trascendencia como ser humano, sin olvidar que el ser humano se confronta
consigo mismo solamente en relacion con otro ser humano. La disposicion para la
participacion en las circunstancias o situaciones que experimentan los padres implica

necesariamente considerar lo complejo de la experiencia humana.

La finalidad de cuidar en enfermeria es prioritariamente aliviar el sufrimiento

humano, mantener la dignidad y facilitar los medios para manejar las crisis, y las
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experiencias de vivir y de morir . Esto requiere de nosotros la utilizacién de un
pensamiento abierto, creativo, ético, ante la autonomia y los derechos y deberes de
los sujetos involucrados en la comunicacion y no s6lo como estrategia comunicativa,

192 Demanda ademas, la

que caracteriza al denominado cuidado dialégico
aplicacion de un cuidado humanizado, no mecanizado, porque es realizado por seres
humanos; de un cuidado transdimensional, que involucre la comprension de las
dimensiones del ser humano y sus posibilidades de trascendencia, a partir de su
unidad y de su totalidad; de un cuidado solidario, estableciendo que en las relaciones
de cuidado en que muestra el cuidar de la vida y el sentido de la vida, se impregna el

ser enfermero y su compromiso con ella, siendo que el cuidado de enfermeria se

traduce como el cuidado con la vida, el cuidado con el ser humano.

Por tal razon la enfermeria tiene como razén de ser la persona cuidada, y en
este caso, los padres quienes a su vez forman parte de un contexto, de una sociedad
que amerita de personas capaces de manejar asertivamente sus experiencias de vida.
Es por ello que la autora antes citada expresa que los cuidados tienen importancia
cuando estan dirigidos hacia la persona, lo que ella representa para su entorno y para
si misma, y no como un objeto que sufre una enfermedad @, siendo esta premisa la

razén de ser de la practica enfermera.

En tal sentido, es necesario que las enfermeras y los enfermeros hagamos una

reflexion profunda sobre como asumir la responsabilidad de enaltecer el ser humano



102

en todas sus dimensiones a través de nuestros cuidados. Esta reflexion va mas alla
del ambito académico, requiere de un compromiso diario de caminar hacia la
excelencia y de nuestra persistencia en alcanzarla. En nuestro quehacer debemos ser
la luz que guia el camino de quienes experimentan la salud mas alla del vivir y morir,
la luz que es capaz de unirse con otras luces provenientes de diferentes caminos pero
que se dirigen a un mismo punto, en el ambito de la transdisciplinariedad, la luz que
se intensifica cuando somos capaces de crecer y trasmitir en acciones nuestra

humanidad, sustentados en nuestro conocimiento cientifico.

En tal sentido, si queremos considerar este conocimiento como parte de
nuestro quehacer profesional, no podemos excluir a Jean Watson, cuyos aportes han

permitido sensibilizarnos con respecto al cuidado como fenémeno universal y social.

Filosofia y Ciencia del Cuidado de Jean Watson.
Con el proposito de enfocar holisticamente en cuidado a los padres y madres
de recién nacidos ingresados en UCIN, considero importante describir algunos

aspectos del conglomerado tedrico que nos ofrece Watson %,

De acuerdo con su filosofia, el cuidado que brindamos s6lo puede practicarse
eficazmente a través de las relaciones interpersonales y lo considera como el
elemento central unificador de la practica enfermera, es decir, la esencia de la

disciplina. Dicha practica esta sustentada el lo que define como los diez factores de
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cuidados, que son: la formacion de un sistema humanistico altruista de valores, la
inculcacion de fe y esperanza, la cultivacion de la sensibilidad para uno mismo y para
los demas, el desarrollo de una relacion de ayuda-confianza, la promocién y
aceptacion de la expresién de los sentimientos positivos y negativos, el uso
sistematico del método cientifico de solucion de problema para la toma de decisiones,
la promocion de la ensefianza-aprendizaje interpersonal, la provision de un entorno de
apoyo, proteccién y correctivo mental, fisico, sociocultural y espiritual, asistencia en
la gratificacion de las necesidades humanas y permision de fuerzas existenciales
fenomenologicas @ . Todos ellos pueden integrarse en el cuidado a los padres y
madres de los recién nacidos ingresados en la UCIN, para intentar darle un enfoque

holistico al mismo.

De estos factores, considero importante resaltar la inculcacién de la
fe-esperanza a la madre y el padre de estos nifios. Imaginemos por un momento, la
experiencia de dia tras dias a la cual se enfrentan en la unidad. Viven la muerte de
otros bebés y comparten directa o indirectamente el sufrimiento con otros padres; su
sufrimiento puede ser mas intenso a la hora de enfrentarse con la idea de que su
propio hijo pueda morir. Surgen en ellos interrogantes sobre las posibles
consecuencias: si sobrevive ¢bajo qué condiciones?; ¢crecera como un nifio normal?;
isera ciego, sordo, jugara normalmente? . Estas inquietudes deben ser abordadas por
el profesional de enfermeria, sin reproches, incorporando valores humanisticos y

altruistas con la promociéon de cuidados positivos, reforzando cualidades de los
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padres como cuidadores y del nifio o nifia como participante del cuidado, convencidos
de lo ilimitado de la mente y el espiritu en el universo fisico, siendo esta una de las

premisas basicas de Watson.

De igual manera, necesitamos el cultivo de la sensibilidad para uno mismo y
para los demads, permitiendo que la enfermera(o) convierta su practica mas genuina,
auténtica y sensible hacia el cuidado de estos seres, bajo los supuestos siguientes: “El
cuidado y el amor comprenden la energia fisica primaria y universal” y que estos

(19 Con este factor, Watson nos invita a

“son las piedras angulares de lo humano”.
cuidarnos a nosotros mismos como prerrequisito para cuidar a los demas, siguiendo el
camino hacia el cultivo de una personalidad transpersonal, que nos permita dar ese

cambio ontol6gico, retornando a la esencia sagrada de la humanidad y su relacién con

el universo.

Requerimos del desarrollo de una relacién de ayuda-confianza, que guie las
acciones hacia un cuidado transpersonal, que permita comprender las percepciones y
sensaciones de los padres ante la hospitalizacién del recién nacido y de la promocién
y aceptacién de la expresién de los sentimientos positivos y negativos, en la cual la
enfermera(o) debe respetar las particularidades de cada padre, seguir su ritmo de
crecimiento en cuanto a la adaptaciéon de la situacion vivida, y recordar que la
sustitucion del “nifio sofiado” por el “nifio real”, puede generar diversas reacciones

que van desde el silencio hasta la mas llamativa expresién de sentimientos; la
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promocion de la ensefianza-aprendizaje interpersonal, lo cual para esta teorizante
permite separar el cuidado de la curacion, es decir, que a través de ésta los padres
podran identificar sus necesidades personales, especialmente las que tienen que ver
con sus competencias parentales, y ofrecerles oportunidades de crecimiento ante esta
situacion; la provision de un entorno de apoyo, proteccion y correctivo mental, fisico,
sociocultural y espiritual, que incluye ademas el bienestar mental y espiritual y las
creencias socioculturales de la persona, ademas de variables epidemiolégicas como el
confort, la privacidad, la seguridad y los entornos limpios, estéticamente agradables,
condiciones que deben asegurarse en las unidades donde se atienden a los neonatos,
para que sus padres no se sientan ajenos a la situacion, sino como parte del equipo de

salud.

También, la  teorizante menciona la  permision de fuerzas
existenciales-fenomenolégicas, lo cual se traduce en una mejor comprension del
fendmeno condicionada por comprension de uno mismo. En tal sentido, para
comprender el ser humano es preciso basarnos en el cuidado, y que éste surge cuando
nos importa la existencia de alguien y participamos “de su destino, de sus buisquedas,

de sus sufrimientos y de sus éxitos, en definitiva, de su vida” ©”.

La filosofia de Watson nos brinda aportes importantes que debemos
interiorizar en nuestro quehacer profesional, para lograr una relaciéon de cuidado mas

auténtica, a fin de cumplir nuestro compromiso social, moral y cientifico como
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disciplina. De hecho, para desarrollarla se sustenté en las ciencias y las
humanidades, ofreciendo una orientacion fenomenolégica, existencial y espiritual,
para fortalecer el paradigma enfermero. Por tal razén, como parte de esta
contextualizacion filoso6fica pretendo desarrollar en este apartado el cuidado

enfermero considerando esta corriente del pensamiento.

La fenomenologia en el cuidado enfermero proporcionado a los padres
del recién nacido hospitalizado en la UCIN.

La filosofia ha contribuido al conocimiento enfermero proporcionando una
direccion a la disciplina y creando una base para la erudiciéon profesional, lo que
genera nuevas teorias “®. Gracias a la aplicacién de las nuevas doctrinas filos6ficas,
la enfermera en su ejercicio profesional ha establecido como propésito el cuidado
humano en la experiencia de la salud y la enfermedad, mediante la btisqueda del
significado de los fendmenos, como es la experiencia de los padres y madres durante
la hospitalizacion de su recién nacido. Ese momento, es un hecho que los conmueve
profundamente, ya que la alegria de la espera se transforma muchas veces en
momentos indescriptibles e incomprensibles, en los cuales se sustituye el ambiente

hogarefio por otro cargado de tecnologia.

Desde esta concepcién es importante considerar la contribucién que han
tenido las filosofias que intentan captar la esencia utilizando los métodos apropiados,

entre ellas la fenomenologia, considerando que desde sus inicios la enfermeria se
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origind de un fendmeno: La guerra de Crimea. A partir de aqui pretendo reflexionar
sobre la importancia de la fenomenologia en el area de la enfermeria, orientandola
como una posibilidad de abrir espacios que nos permitan realizar el cuidado de los

padres con recién nacidos ingresados en las UCIN, mas humanizado.

En este orden de ideas, es importante mencionar que nuestra formacién
profesional estuvo enmarcada hacia el proceso patologico, buscando interpretarlo a
través de los modelos tedricos biologicistas, lo cual podemos evidenciar en
constitucion de asignaturas basicas en acuerdo con otras disciplinas, tales como:
pediatria, ginecologia, obstetricia, salud mental y administracion.  Frente a esta
ensefianza fragmentada, compartida por la propia “division” del conocimiento,
podemos decir que nuestra formacién, estuvo pautada en el modelo de las ciencias
naturales positivista, enfocando la condiciéon bioloégica del ser humano y los

procedimientos técnicos.

El campo de la investigacién estaba dirigido al descubrimiento de relaciones,
siendo probablemente esta caracteristica la funcién principal del positivismo. Este a
su vez esta sustentado en que el saber cientifico no consiste en establecer hechos,
sino en establecer leyes a partir de hechos, para lo cual es necesario observar un
nimero suficiente de los mismos para entonces expresar, de manera general, las
relaciones existentes entre ellos. Por lo tanto, el positivismo descubre la ley por

observacion, lo cual le confiere un valor objetivo y racional %,
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Esta concepcion filosofica prevaleciéo algliin tiempo en nuestra vida
profesional, y parece asomarse aun en los pensum de formacién, dirigiendo el
cuidado a las patologias y técnicas de enfermeria, distancidndonos de la dimension
del “siendo con el otro” y aproximandonos mas al “hacer técnico”, en la adquisicion
de un conocimiento orientado a las ciencias bioldgicas, incluyendo las terapéuticas y

tecnologias quirtrgicas, en detrimento de las ciencias humanas.

Ahora bien, es preciso destacar que la mayoria de los conceptos mas
resaltantes de la enfermeria surgen de diversas tendencias filoséficas, sin embargo,
anteriormente no se tenia suficiente conocimiento en esta area, lo que originé que la
identificacion y la formacion de conceptos careciera de un concepto filoséfico
explicito. En su mayoria la gran parte de las teorias de enfermeria desarrolladas en
los afios 70, estuvieron influenciadas por algunas de las escuelas filosoficas de la
época. Afortunadamente, los cambios suscitados en el mundo, asociados a la era de
la informacion, estdn cambiando las visiones de las enfermeras sobre las posibles
realidades y estan creando un cambio filoséfico en la aplicacion de los cuidados

enfermeros 17,

Aparecen entonces teorizantes de la enfermeria que se opusieron a las
restricciones que origina una definicion en términos operacionales y definen sus
conceptos tedricos a través de sistemas interpretativos, como es el caso de Hidelgard

Peplau, Martha Rogers y Betty Neuman. Estas teorias se originaron bajo la influencia
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de la filosofia fenomenoldgica de Heidegger, sin desestimar el hecho de que todas las
teorias existente de enfermeria tienen un enfoque en las teorias de las necesidades, del

desarrollo e interpersonales y del existencialismo filos6fico @9,

El movimiento fenomenol6gico nacié como reaccién al positivismo que
consideraba valido el fenomeno que era investigado y medido empiricamente, en
cuanto que la fenomenologia objetiva la investigaciéon directa y la descripcion de
fendmenos que son vivenciados por la conciencia, sin teorias sobre la explicacion
causal y libre, en lo posible, de prejuicios ®. La fenomenologia tiene una raiz
filosofica desarrollada por Husserl y Heidegger, constituyéndose en una forma de

pensar sobre las experiencias de vida de las personas y lo que significa.

Existen dos escuelas de la fenomenologia: La fenomenologia descriptiva y la
fenomenologia interpretativa (hermenéutica). La primera, desarrollada por Husserl,
enfatizo las descripciones del significado de la experiencia humana, a través de la
pregunta ;qué sabemos de las personas? Por su parte Heidegger, utiliz6 como
indagacion principal ¢Qué es el ser?. La fenomenologia describe el fendmeno sin
explicarlo, no se preocupa por la btisqueda de relaciones causales y esta dirigida a
mostrar, no para demostrar, a describir con rigor, pues, a través de la descripcion

rigurosa es que se puede llegar a la esencia del fenémeno ™,
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De manera especifica, es importante mencionar aspectos importantes de la
tradicién fenomenoldgica descriptiva. Para Husserl, la experiencia percibida por la
conciencia humana tiene valor y debe ser objeto de estudio cientifico, en tanto que la
informacion subjetiva deberia ser importante para los cientificos que buscan entender
la motivaciéon humana porque las acciones humanas estan influenciadas por lo que la
gente percibe de los que es la realidad. Es decir que, como seres humanos,
generalmente pasamos las ocupaciones de la vida sin reflexionar criticamente sobre
las experiencias, y Husserl creia que se necesitaba un enfoque cientifico para sacar a
la luz componentes esenciales de experiencias vividas por un grupo de personas

especificas ",

Es asi que, como una via para el desarrollo de una filosofia de enfermeria
hacia la recuperacion reflexiva, se plantea el cuidar desde una perspectiva
fenomenolégica, como respuesta a la tendencia actual y futura de la enfermeria de
considerar al ser humano como un todo y nunca mas de manera aislada, en partes. A
partir de esta premisa surgieron otras modalidades del cuidar, trayendo una nueva
comprension para la profesion. Siendo asi, se puede afirmar que ella se aproxima,
conscientemente o no, a las ciencias humanas y al modo de cuidar pautado en el
camino fenomenolégico. De ese modo, el fenémeno salud-enfermedad no podemos
analizarlo aisladamente de la persona que, concretamente, estd vivenciando tal
fendmeno. Hay necesidad que el enfermero, al cuidar, contemple a la persona en su

totalidad existencial, examinando la enfermedad tal como es vivida por el ser que
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adolece, contextualizando sus condiciones histéricas, culturales y sociales en la que

se inserta 199,

Por tal razon la enfermeria tiene como razéon de ser la persona cuidada, tal
como lo expresa Colliere ®®, y en este caso, los padres quienes a su vez forman parte
de un contexto, de una sociedad que amerita de personas capaces de manejar
asertivamente sus experiencia de vida. Es por ello que la autora antes citada expresa
que los cuidados tienen importancia cuando estan dirigidos hacia la persona, lo que
ella representa para su entorno y para si misma, y no como un objeto que sufre una

enfermedad, siendo esta premisa la razon de ser de la practica.

De hecho, lo que nos hace humanos es el cuidado de la vida, desde la persona
hasta el planeta, pasando por el cuidado de los sistemas sociales y econémicos, por lo
tanto el enfermero y la enfermera, estamos llamados a desarrollar un pensamiento que
modifique la razén. Esto implica que no s6lo sea eficaz en su ejercicio profesional,
sino que se transforme en una practica unida a la reflexion, para que represente una
estrategia para la vida, en la cual prevalezca la sensibilidad y la responsabilidad, ante

las personas, la sociedad y la especie humana.

En efecto, nuestra actuaciéon con respecto a los demas y a las cosas que nos
rodean depende de las creaciones construidas por personas en interacciéon social: Los

significados, por lo cual me permito desarrollar este aspecto atendiendo a lo
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recomendado por Martinez ®¥: “La comprension de los seres humanos es un modo
natural de entender los significados”, y de esta forma intentar explicar la experiencia

de la hospitalizacion del neonato mediante las expresiones de los padres y las madres.

El concepto de significado.

Para desarrollar este aspecto quisiera citar en principio a Levi-Strauss ™9,
quien desde su perspectiva alude que es imposible concebir el significado sin orden,
lo cual obedece a que no podemos sustituir una palabra o una frase por cualquier otra
de manera arbitraria y deben seguirse reglas de traduccion. Por lo tanto, hablar de
reglas y de significado es hablar de la misma cosa. En tal sentido, desde el punto de
vista semantico, este autor sugiere el significado, como: “el significado de la palabra
a través de otras palabras que, en un nivel ligeramente diferente, son isomorficas con

relacién a la palabra o a la expresién que se pretende percibir”.

No obstante, la Real Academia Espafiola ™), le confiere lingiiisticamente la
siguiente definicion: “Contenido semantico de cualquier tipo de signo, condicionado
por el sistema y por el contexto”, es decir que abarca el signo como un fenémeno
social que nos ofrece datos sobre una realidad representada, por lo tanto sirven como
instrumento de comunicacién. En efecto, si queremos tener un contacto significativo
con la realidad, es necesario que construyamos los signos, ya que estos nos permiten

captar las cosas con algtin significado ™%,
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Desde esta perspectiva, considero imprescindible mencionar dos enfoques
sobre el signo, mediante los cuales se establece su relacién con el significado: Estos
son la postura lingiiistica de Saussure ™” y el modelo triadico de Peirce ™. El primer
autor concibe al signo con dos caras: una sensible llamada significante, que puede ser
acustica o visual, pero siempre es algo material; y la otra denominada significado, que
es reflejada en una idea o concepto evocado en nuestra mente, y es inmaterial.
Ademas sostiene que, en los codigos lingiiisticos, la relacion entre signo y significado
es arbitraria, porque no es motivada por el objeto al cual se refiere sino que esta
fundada en el consenso social por el cual los grupos humanos deciden asumir esa

asociacién W7,

Por su parte, Pierce ™® menciona que el significado estd en el pensamiento,
de una forma activa, no como una imagen en el espejo sino como una accioén por la
cual organizamos y transformamos los campos de la experiencia. En tal sentido, el
significado de algo se configura como “el conjunto de implicaciones practicas que el
objeto posee para algun sujeto”. Tal descripcion guarda relacién con lo mencionado
por Blackham, en su obra “Seis pensadores existencialistas” cuando hace referencia

al Dasein de Heidegger:

El objeto en cuanto ttil queda constituido por el sistema de
relaciones en el cual existe y al cual se refiere y termina en el

Dasein, el cual esta constituido, a su vez, por las relaciones con el
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sistema, pero que se refiere a sus propias posibilidades y no al

sistema para hallar su significado ©.

Esta concepcion no es ajena cuando del lenguaje se trata, ya que
Wittgenstein™® afirma que: “El significado de una palabra es su uso en el lenguaje”,
y por ello, aprendemos el significado de un término cuando conocemos su uso. En tal
sentido, cuando algo tiene significado para nosotros es porque nos permite alcanzar
nuestros proyectos, comunicarnos o realizar algtn tipo de accion. Por lo cual, en la
aplicacién del cuidado enfermero deben considerarse los significados que atribuyen a
sus vivencias quienes cuidamos, comprender sus modos de vivir y establece una
relaciéon de acompafiamiento y estimulo de aquello que la persona va necesitando
para continuar siendo **”. Es decir, divisar al ser humano en su propio mundo, tal
como lo experimenta, tomando en cuenta que la importancia de su accién obedecera

al nivel de significacion que le otorgue a dicha vivencia.

Los seres humanos estan comprometidos con las cosas que tienen significado
y las valora porque reconoce potencialidades para ellos. El ser humano se comporta
hacia las cosas en su mundo, no sélo reacciona a ellas, sino que responde de acuerdo
a la percepcion de si mismo y de lo que interactiia con él. Tiene estados de animo
que afectan su respuesta. Trata de comprenderse a si mismo y comprender su
mundo® .  En tal sentido, la forma natural de entender a los seres humanos es a

través de la comprensién interpretativa de los significados ©°.
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Asimismo, Gadamer ™" en su obra Verdad y Método, nos invita a no obviar
el hecho de que nunca podemos tener un conocimiento objetivo del significado, bien
sea de un texto o de otra expresion de la vida psiquica, ya que nuestra creencias,
valores, cultura, actitudes, estilos de pensamiento y de vida, esta influenciada por
nuestra condicién de seres histéricos, ya que existe una interaccion dialéctica entre las
expectativas del intérprete y el significado del texto o acto humano. Por eso la
comprensién no es nunca un comportamiento sélo reproductivo, sino que a su vez es
siempre productivo”, es decir que va mas allad de lo que muestra, otorgando cierta

autonomia a quien los interpreta.

Por tal razén, la teoria de Ricoeur ®*? de la interpretacién, enfatiza en el
vinculo entre comprender el significado y comprenderse a si mismo, lo cual nos
permite profundizar nuestra comprension de la relacién entre la ontologia de la
realidad humana (ser en el mundo) y la epistemologia de lo que ha de conocerse (ser

del mundo).

La vivencia como unidad de significado

Siguiendo a Dilthey, Martinez ®> menciona que la vida psiquica se ubica en el
nivel de las vivencias, la cuales implican ya una “unidad de significado, que no
necesitan interpretacion, pues son presupuestos autoevidentes por exhibir una certeza
inmediata”. Las vivencias psiquicas se manifiestan de diferentes formas, entre ellas,

expresiones faciales, gestos, posturas, acciones, lenguaje hablado y escrito y
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expresiones artisticas. Asimismo, este autor describe las tres condiciones que, segiin
Dilthey, son necesarias para comprender el significado de la accion ajena: la primera
requiere que nos familiaricemos con los procesos mentales a través de los cuales se
vivencia y expresa el significado; la segunda, amerita de nosotros el conocimiento del
contexto y la situacion concretos y particulares en que se hace una expresion, bien sea
lingiiistica, conductual; y la tercera, nos obliga a conocer el sistema sociocultural que

provee el significado de las experiencias.

En la primera condicion, debemos considerar que el ser humano necesita ideas
y convicciones generales que le den sentido a su vida y le permitan encontrar un lugar
en el universo. Asimismo, la vida es la que produce emociones e ideas simbélicas,
por lo cual una palabra o una imagen son simbdlicas cuando representa algo mas que
su significado inmediato y obvio, ya que poseen un aspecto inconsciente mas amplio
que nunca esta definido con precision o completamente explicado. De hecho, ante
un simbolo es necesario que se construya la significacién y el sentido del simbolo en
el discurso, utilizando la interpretacién como complemento en la terminacion del

sentido del ser oculto en el discurso.

Es asi que el simbolo como tal requiere una interpretacién que es también
lingiiistica, que nos permita conocer cual es el lenguaje del ser, objeto de la

interpretacién, sin obviar que el ser es el reflejo de las manifestaciones espirituales
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del de la persona en un discurso conformado, ademas de lo lingiiistico, por mitos,

metaforas y textos 29,

En tal sentido, el ser humano como ser simbdlico ®¥, expresa a través de la
palabra hablada o escrita el significado de lo que desea transmitir, y es bajo esta
perspectiva surge la segunda condicién, el conocimiento del contexto. Para descubrir
el significado que tiene la accion para su autor, es imprescindible que le preguntemos
sobre como viven esta experiencia en salud, y a partir de ahi entraran en didlogo con
nosotros, porque tienen algo que decirnos sobre ella y s6lo desde ese significado es
posible construir una relacién de cuidado, fundamentada en el enunciado
heideggeriano que propone que “el ser de los hombres esta fundado en el lenguaje,
que so6lo se hace actual a través de la conversacion; conversar implica mas alla de ofr,
(fisicamente), mas es escuchar; la conversacion (el lenguaje compartido) hace

» (34)

humanos a los seres humanos Su lenguaje esta lleno de simbolos pero también

con frecuencia utiliza signos o imagenes que no son estrictamente descriptivos.

El lenguaje es una “Actividad universal humana dirigida a servirse de un
sistema de signos seglin determinadas reglas de enlace que en todas partes han de

darse por supuestas” .

A su vez, refleja el ser animico-corporeo, es decir lo
hablable, y lo soméatico animico, o sea lo hablado, de la persona y sigue sus leyes.

Por ello, expresa el alma del hablante con la intencién de la representacion y

comunicacion de pensamientos en forma desarrollada, no copiandolo, como ocurre
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con las representaciones graficas, sino mediante un signo que lo reemplaza, “por
consiguiente, s6lo es comprendido por quien conoce el sentido, y con ello, el

significado de los signos” .

Al respecto, Agis ™ menciona que para aproximarnos al comienzo radical de
las cosas podemos utilizar los simbolos y que estos dan que pensar cuando somos
capaces de afiadirle una interpretacién, por lo tanto, “El simbolo se encuentra en las
raices de nuestro lenguaje. Y lo que es mas importante, alli donde existe un lenguaje
simbdlico aparece también una hermenéutica dispuesta a interpretarlo”, es decir que

comparten una relacion de mutua dependencia.

Desde esta perspectiva, Ricoeur “?? considera que el lenguaje debe
considerarse como una unidad compleja que coordina un predicado con un sujeto
l6gico, definiéndolo con la siguiente férmula: “Alguien dice algo a alguien a
propdsito de algo”. Describe que ese alguien que dice se comporta como un
enunciador que trasmite algo, obedeciendo por su puesto a reglas constitutivas
precisas; que la relacién que define al enunciado como tal, que conjuga el sentido a
una referencia es: El algo a proposito de algo; y que el “a alguien” tiene lugar cuando
la palabra que dirige el locutor a un interlocutor hace que un enunciado se convierta
en un mensaje comunicado. Establece ademas que el lenguaje no es por si mismo su
propio fin, por lo cual se distinguen tres grandes mediaciones: “Entre el hombre y el

mundo, entre el hombre y el otro hombre, entre el hombre y si mismo”.
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De hecho, el lenguaje es un fendmeno esencialmente social que requiere la
existencia de criterio ptiblicos y objetivos para su uso correcto. Asi pues, las personas
entienden y perciben los significados de lo que les rodea mediante el lenguaje, y este
lenguaje debe contener los elementos de una relacion comunicativa: Lo que se dice,

19 Bajo este escenario, los

como se lo dice y el grado de involucramiento
profesionales de enfermeria que interactuamos con los padres y madres de los recién
nacidos ingresados en las UCIN, debemos priorizar en nuestras acciones el respeto a
sus sentimientos y valores, comprometiéndose con el bienestar de quien recibe el

cuidado. Con eso pueden establecer una relacién mas auténtica, siendo con el otro,

buscando nuevos significados a partir de lo que es vivenciado por ellos.

La tercera condicion, relacionada con el sistema sociocultural, nos invita a
reflexionar sobre la importancia que poseen los signos y los simbolos para toda la
vida social humana. De los primeros, acoto lo siguiente: “sin signos no es posible

» @3 Al respecto, Franz et al, * destacan

lenguaje alguno ni, por lo tanto, la cultura
que las personas utilizamos la palabra hablada o escrita para expresar el significado
de los que desea transmitir, y aunque en multiples ocasiones los signos o imagenes

carecen de significado en si mismos, adquirieren un significado reconocible mediante

el uso comun o intencién deliberada, mostrado los objetos a los que estan vinculados.

Siendo el signo, “todo aquello que, previamente conocido, conduce al

(73)

conocimiento de otra cosa” Entonces, me surge la interrogante: ;las
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caracteristicas fisicas de la UCIN, el personal que alli labora, las medida terapéuticas
a las cuales esta sometido, pueden convertirse en signos de diferencia al comparar su

situacion con un nacimiento normal?.

La respuesta esta en su interior, en su ser. Los padres identifican por medio de
sus expectativas y deseos aprendidos de la interacciéon que se desarrollan en el nicleo
familiar. Esta interaccion incorpora a su espacio como pareja, las costumbres, los
valores, las tradiciones y los significados que conducen a sofiar con el nacimiento de
un bebé grande y saludable. La noticia del nacimiento anticipado de su hijo o con
alguna patologia, genera en la pareja una serie de acciones, interacciones e
interpretaciones, que les hace identificar y reconocer su situacion como distinta, para
reorganizar sus competencias parentales hacia el cuidado de este nifio o nifia de

acuerdo al significado que le otorguen a esta situacion.

En cuanto al simbolo, a pesar de formar parte del lenguaje del ser humano,
representa algo vago, desconocido y oculto para nosotros, que cuando es explorado
por la mente humana, ésta es conducida hacia ideas que van mas alla de la razon.
Podemos distinguir dos tipos de simbolos: Los naturales y los culturales. Los
primeros son derivados de contenidos inconscientes de la psique y representan una
gran variedad de imagenes arquetipicas esenciales, y son, en la experiencia practica,
imagenes unidas a emociones; “son trozos de la vida misma, imagenes que estan

integramente unidas al individuo vivo por el puente de las emociones”, lo cual
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implica que no pueden desligarse de la situaciéon que experimenta quien las refiere,

considerando la forma en que son relatadas el punto de mayor importancia *,

En cuanto a los simbolos culturales, constituyen una parte importante de
nuestra constituciéon mental y fuerzas vitales para la formacion de la sociedad

humana. Expresan “verdades eternas” ¥

y mediante un proceso de desarrollo
consciente, se transformaron en imagenes colectivas aceptadas por la sociedad

civilizada.

Considerar la presencia de estos simbolos en cada padre y cada madre que
vive la experiencia de hospitalizacién de su recién nacido, invita a utilizar la intuicién
como herramienta para su comprensién, ya que este fendmeno no se puede formular
en términos intelectuales. Requiere entonces de considerar que en esta situacion,
estos seres se encuentran en contacto con nuevos y viejos signos y simbolos, que
muchas veces les exige interacciones cargadas de tristeza y dolor, en las cuales
construyen nuevas relaciones con los miembros del equipo de salud y con los padres
de otros nifios ingresados en la unidad. Esta construccion la hacen de acuerdo con
las creencias, las normas, las costumbres y el significado que tiene para ellos y para el
colectivo tener un hijo que nace antes de lo esperado o enfermo.

De esta forma, podemos vislumbrar que la enfermeria es una ciencia
humanistica, ya que su compromiso va mas alla del restablecimiento de parametros

fisiologicos. Esta concepcion esta basada en una teoria que nos invita a transformar
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nuestra actuacion a través de la comprension de la interrelaciéon existente entre la

persona, el universo y la salud. Su creadora Rosemarie Rizzo Parse.

El aporte de Parse. La teoria de La Evolucion Humana.
La inclusion de esta teoria obedece a la relacion que guardan sus conceptos
principales con el apartado anterior y por consiguiente con el fenémeno que abordo

en esta investigacion. Parse, describe tres principios:

“1. Estructurar el significado de forma multidimensional es
cocrear la realidad mediante el lenguaje de la valoracion y la

representacion.
2. Cocrear las pautas ritmicas de la relaciéon es vivir la unidad

paraddjica de la revelacion-ocultacion y la

permisividad-limitacién, mientras que se conecta-separa.
3. Cotrascender con lo posible es dar poder a formas tnicas de

originar en el proceso de transformacién” @*

Con respecto al primero, establece un punto muy importante: El significado
indica la importancia que tiene algo y es la propia gente quien elige esa importancia.
Es decir, quien esta ajeno a él, no puede establecer qué significa para la otra persona.
Este planteamiento demanda de nosotros comprender el significado que tiene la
hospitalizacion del recién nacido desde la perspectiva de la madre y el padre, sin
obviar que dicha estructuracion se da en situaciones que no son claramente explicitas.
Para ello verbalizan sus realidades, valores y significados, incluyendo en la

estructuracion del significado, la representacion, como vision de la realidad; la
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valoracion, que permite la confirmacién o no de sus creencias; y el lenguaje, como
un concepto relacionado con la forma en que los seres humanos simbolizan y

expresan las realidades que imaginan, ademas de sus escalas de valores.

El segundo principio, alude a la creacion de pautas en la vida de las personas
sustentadas en sus significados y valores personales. Incluye conceptos como
revelacidn-ocultacién; permisividad-limitacion, para elegir posibilidades y convivir
con las consecuencias de esas elecciones; y la conexién-separacién, que revela la
prioridad de los valores. Estas pautas ritmicas son creadas para relacionar los
procesos mutuos con el universo. Por tal razon, necesitamos conocer cudles son esas
pautas para el padre y la madre preguntandoles acerca de sus relaciones y de sus

proyectos mds importantes.

El principio de cotrascendencia, que incluye los conceptos de poder, creacién
y transformacion.  El poder, es un concepto que se encuentra vinculado con la
energia para actuar y vivir, y a la voluntad de seguir adelante a pesar de las amenazas;
a su vez, de acuerdo con su visén del mundo y sus valores, se convierte en creadores
de nuevas pautas.  Estos cambios constantes conlleva a la transformacion, la

inversion de las visiones que tienen las personas de su propia vida.
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Estos principios nos permiten considerar a los padres como seres abiertos,
flexibles, tnicos, sociales, que son responsables de sus decisiones y de sus acciones,

porque estas estan ligadas a los significados que atribuyen a cada situacion.

Durante este recorrido conceptual, histérico y filosofico, intenté aproximarme
a la reflexion sobre el cuidado a los padres y madres durante la experiencia de
hospitalizacion de sus recién nacidos en la UCIN, desde la perspectiva de diversos
autores la existencia humana y del ser enfermero. La practica de la enfermera debe
estar dirigida a reflexionar de manera critica ser y el quehacer profesional, que nos
permita rescatar conceptos que guarden relacién con el vinculo y el apego, para
construir un modelo de cuidado a los padres de estos nifios, en concordancia con sus

percepciones.

Y es que nuestra profesion siempre estuvo, esta y estara ligada al bienestar del
ser humano, y nuestro transitar cientifico nunca se ha desligado de esa realidad. Es
por ello, que para fundamentar nuestras teorias tomamos como referencia aquellas
corrientes filoséficas que hacen el llamado a no perder la humanizacién, fundada en
un proyecto de vida valioso, que le permita a la persona crecer como ser, cuidarse

como un ser total, cuidar su entorno, su medio ambiente, cuidar su esencia.



CAPITULO III

LA TRAYECTORIA METODOLOGICA

Con el fin de dar respuesta a los objetivos propuestos, me apoyé en el
paradigma cualitativo, el cual “intenta hacer una aproximacién global de las

situaciones sociales para explorarlas, describirlas y comprenderlas de manera

5 (126) (35)

inductiva Martinez ) por su parte, establece que: “la investigacion cualitativa
trata de identificar la naturaleza profunda de las realidades, su estructura dindmica,
aquella que da razén plena de su comportamiento y manifestaciones”. Es asi que,
para comprender los fenémenos utilicé como método un procedimiento flexible, que

me permitié explicar los fendmenos dados a la conciencia y el estudio de la autentica

naturaleza de los fenémenos, las esencias.

En tal sentido, la utilizaciéon del método fenomenol6gico obedece a elementos
importantes, que a mi juicio son apropiados para alcanzar el propésito establecido,
los cuales menciono a continuacion. La fenomenologia es una ciencia fundamental
porque trata de dar los fundamentos del quehacer cientifico y, por lo mismo, es
filosofia de primera y fenomenologia trascendental ™. Es filosofia de primera en

cuanto ofrece los principios sobre los cuales se asienta este quehacer y es
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trascendental porque lleva a cabo las dos funciones mencionadas (fundamental y de
primera), ya que de esta forma hace posible el quehacer cientifico y la captacion de

las esencias mostradas en los fenémenos, que se hace para la conciencia pura .

De hecho, la actitud fenomenolégica nos invita a dejar que las cosas
aparezcan con sus caracteristicas propias, como ellas son, dejando que la esencia se
manifieste en la conciencia del sujeto, con el objetivo de no transformar, no alterar la
originalidad de los fenémenos, es decir, considerar el fendmeno en cuanto a su
naturaleza estructural, entendiéndolas como son en si mismas, en cualquier lugar *?®
Por ello, el mundo estd integrado por elementos bellos y feos, agradables y
desagradables, siendo necesario situarnos mas alla de lo factico, es decir, pasar del

mundo de los hechos al mundo de la vida, éste tltimo fundado en las vivencias @29,

La fenomenologia se reporta a los modos interminables del ser articulandose
al ambito de la existencia. No se trata de una teoria, es una actitud, una postura, un
modo de comprender el mundo ®*. La palabra se limita a indicar como mostrar y
tratar lo que debe tratarse en esta ciencia. Esta ciencia “de” los fenémenos implica:
“tal forma” de aprehender sus objetos, que todo cuanto esté a discusion sobre ellos
tiene que tratarse mostrandolo directamente y demostrandolo directamente Y. Por
lo tanto, como movimiento filos6fico, busca describir el fendmeno tal cual aparece,
reconociendo en ese caminar la esencia del ser, de la vida, de las relaciones. Para

ella, los fendmenos suceden dentro de un espacio y tiempo determinados, y necesitan
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ser mostrados para alcanzar la comprension de la vivencia ™, lo cual nos permite

reflexionar sobre como esta modalidad de pensar puede contribuir al vivir cotidiano.

A tal efecto, el método fenomenolégico me permiti6 la comprensién e
interpretacion de esta realidad, desde la perspectiva de quienes la viven y
experimentan. Para su desarrollo consideré las tres etapas establecidas por Husserl:
actitud natural, reduccién (o epojé) e intuicion ™, con el propésito de respetar
plenamente la relacién que hacen los padres y las madres de su vivencia durante la
hospitalizacion de su hijo, adoptando una postura que me permitiera ver todo lo que
ellos ofrecen, poniendo entre paréntesis casi totalmente de teorias previas, de mis
creencias, de mis valores y de mis opiniones, y permaneciendo abierta al significado

atribuido al fenémeno por aquellos que lo vivencian.

Por su parte Van Manen 3, menciona que la investigacién fenomenologica es
un proyecto de alguien, es decir de una persona real que, en el contexto de
circunstancias de vidas particulares, individuales y sociales e histdricas, se propone

darle sentido a un aspecto de la existencia humana.

Por lo tanto, los profesionales de enfermeria que interactuamos con los padres
y las madres de los recién nacidos ingresados en las UCIN, debemos priorizar en
nuestras acciones el respeto a sus sentimientos y valores, comprometiéndonos con el

bienestar de quien recibe el cuidado. Con eso podemos establecer una relacion mas
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auténtica, “siendo con el otro” ©%

, buscando nuevos significados a partir de lo que es
vivenciado por ellos. Asi, la enfermeria como disciplina que involucra la

intersubjetividad en las relaciones humanas, se aproxima a la fenomenologia.

De hecho, el Ser enfermero se devela en las vivencias del cuidar, que
acreditamos se manifiesta en cuidar con, es una actitud que implica un ser auténtico,
que se devela en este proceso. Por medio de estas vivencias el ser enfermero junto
con el Ser persona que se encuentra enfermo, pueden trascender los desafios de ser
con los otros en el mundo. De este modo, la existencia real del ser enfermero sélo se
expresa en el ser con la persona que se encuentra enferma, en la coexistencia para ser

el vivir saludable con los otros y con el mundo “°,

Es por ello, que estas vivencias debemos estudiarlas desde el punto de vista
de aquellos que las tienen o son capaces de tenerla, vinculandonos con los datos a
través de la reflexion. Al respecto, van Manen ®” nos sugiere utilizar los cuatro
existenciales: El espacio vivido o espacialidad, el cuerpo vivido o corporalidad, el

tiempo en que se vivid o temporalidad, y las relaciones humanas o relacionalidad.

Estas reflexiones aportadas por la fenomenologia, la convierten en un método
adecuado al estudio de los fenémenos que requieren una forma distinta de ser vistos y
escuchados, convirtiéndose en una herramienta indispensable para comprender la

forma cémo las personas sienten, piensan, interactian en lo cotidiano, en especial los
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padres y las madres que experimentan la hospitalizacién del recién nacido en la

Unidad de Alto Riesgo Neonatal.

No obstante, es necesario que cite en este punto de la investigacion a

(111)

Finlay™" | quien menciona que los resultados generados en la btisqueda de las
esencias dependeran del enfoque filosé6fico que sea usado. Por ello, la trayectoria
metodolégica la realicé a través de los pasos propuestos por Giorgi ™V, que desde la
perspectiva husserliana, apoya la investigacién exhaustica a través de la descripcién.
A tal efecto, inicie la comprension profunda del significado de la hospitalizacion del
neonato para su padre y su madre, mediante los siguientes pasos: Revisar las
transcripciones para captar el sentido del todo, identificar las unidades de significado
y temas, transformar unidades de significado segtin lenguaje del participante al

lenguaje de la disciplina, desarrollar la descripcion estructural del significado del

fenomeno e integrar todo en la descripcién del fendmeno.

No obstante, es necesario mencionar que durante la etapa previa, como parte
de la recoleccion de datos y la elaboracién de sus respectivas transcripciones, intenté
no omitir detalles, para garantizar que no se distorsionara la realidad auténtica y no se
reflejaran mis prejuicios, considerando ademas lo recomendado por Martinez:
“Utilizar la reduccién fenomenolégica para que la observacion fenomenolédgica sea
mas objetiva. Asimismo, dicha reduccion me permiti6 el abordaje con la

5 (35)

“ingenuidad disciplinaria” ), para registrar la realidad colocando todos mis sentidos
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en la situacion. En esta fase consideré, ademas, la intuicién eidética, descrita por
Husserl como “lo que se encuentra en el ser autarquico de un individuo constituyendo
lo que él es” ®, es decir, su eidos o esencia, intentando desarrollar los niveles de

conciencia a través del ver y escuchar ™,

A partir de alli, y en lo que Martinez denomina fase estructural, realicé la
lectura y re-lectura de las transcripciones, para familiarizarme con las mismas, lo cual
me permitio captar el fenémeno, es decir, captar el sentido total de la experiencia.
Esto implica, segin Giorgi ™Y, que durante esta fue necesario que conviviera
contemplativamente con las transcripciones, sumergiéndome mentalmente en la
realidad expresada, con la mente en blanco @, por lo cual fueron necesarias muchas
revisiones, de manera que me permitieran revivir la realidad de cada una de las
situaciones alli plasmadas. Giorgi 3" recomienda retornar a los participantes para
clarificar y aclarar aspectos ambiguos, es decir, recurrir cuanto sea posible al mismo
informante para que aclare el significado que tiene para él o ella alglin aspecto

mencionado en la entrevista.

Luego, en un nivel prereflexivo, identifique las unidades de significado, que
no es mas que la seleccion de las unidades de analisis y manteniendo las palabras de
los participantes. Durante esta fase, utilicé el microanalisis, descrito por Strauss y

Corbin ™2, que es un andlisis detallado, linea por linea de las entrevistas, para
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intentar establecer la cantidad de informacién que hay en pequefios datos, mediante

una exploracion de los mismos.

Asi, discriminé las diferentes unidades que representen la minima expresién
de la situacion o experiencia, o en bloques que expresen el mismo contenido interno
del participante. Esto implico que: Primero, eliminé las repeticiones y las
redundancias en cada unidad de significado o unidad tematica natural para simplificar
su extension; luego, determiné el tema central de cada unidad, aclarando y elaborando
un significado no impuesto arbitrariamente, sino que se establecen de acuerdo con el
sentido general expresado por la persona en la descripcion. Ademas, fue necesario
relacionar las unidades unas con otras y con el sentido del todo para crear temas y
subtemas, es decir, agruparlos hasta donde fue posible y para facilitar su andlisis
posterior.  Siguiendo a Polkinghorne ®*, pretendi considerar estas unidades de
sentido como componentes de la experiencia, que encierran su identidad como partes

contextuales de la experiencia especifica de las personas de este estudio.

Asimismo, durante este paso en el que delimité las unidades de significado y
los subtemas, intenté percatarme de: Cuando se daba una transicion, cuando aparecia
una variacién tematica o de sentido y, cudndo habia un cambio de intension, es decir,

cuando el padre o la madre hablaran de “otra cosa” @,
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A partir de alli, inicié el proceso de transformacion de las unidades de
significado segtin el lenguaje de los participantes al lenguaje de la disciplina. Que
consistié en reescribir el significado de cada tema surgido en tercera persona del
singular, interrogandola de manera sistematica para ver que revela sobre el fendmeno

en estudio, con cada uno de los entrevistados ©*.

Dicha interrogacion requirié la utilizacion de la variacién imaginativa para
llegar a una estructura esencial, lo cual involucra un nivel reflexivo, de interpretacion
profunda.  Spielberg 3% refiere, que esta variacion consiste en identificar las
principales propiedades y atributos para ver si sus componentes son o0 no esenciales,
aproximando el fenémeno estudiado desde perspectivas divergentes. Recomienda
eliminar ciertos componentes o sustituirlos por otros, los cual nos conduce a tres
posibilidades: Que la esencia permanezca inalterada, que cambie su entidad

fundamental, o que destruya su esencia total.

En la siguiente fase, inicié la descripcién estructural del significado del
fenomeno, para lo cual hice una sintesis de las ideas establecidas por cada unidad de
sentido, con el fin de hacer una descripcion coherente. Esta fase a su vez, requirié
que discrimine dos niveles: El primero, lo realicé sintetizando la descripcion de la
estructura esencial de cada participante; es decir, una descripcién especifica que se
configure como la historia del mismo. En esta descripcién de la estructura particular,

segui la recomendacion de Martinez ®¥, quien sugiere convalidar esa estructura con la
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transcripcion original, para averiguar si existen elementos o aspectos que no se han
considerado, o por el contrario, si plantea cosas que no estan inmersas en la
entrevista. Durante este dialéctica con los datos, involucré a otras personas, colegas,
tutora, enfermeras(os) de la UARN, para que contribuyeran a descubrir significados

ocultos.

Posteriormente, en un segundo nivel, a partir de las descripciones de los
significados focales, realicé la descripcién de la estructura general. Dicha estructura
surgio de la identificacién de diferencias y similitudes entre los temas particulares de
cada entrevista ¥, para posteriormente agruparlos en temas centrales que reflejaran

la esencia el fendmeno.

Es asi que estudié la riqueza de la experiencia vivida por los padres y las
madres del neonato hospitalizado, como una experiencia que aunque sea por poco
tiempo en ellos, es cotidiano para el personal de salud, especificamente la enfermera,
quien sera una de las beneficiadas con los aportes de estos actores, pues desde ellos se
construira una serie de elementos tedricos que servira de orientaciéon en las acciones

de cuidado.

INFORMANTES DEL ESTUDIO
En relaciéon con seleccion de los informantes del estudio, consideré los

principios de pertinencia y adecuacion %, El primero, consisti6 en capturar a
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aquellos participantes que aportaran la mayor y mejor informacion a la investigacion,
para lo cual utilicé el muestreo por criterio 16gico ®”, acordes ademds a los objetivos
de la investigacion. Es decir, que consideré los informantes que reunieran los
siguientes criterios de importancia: Que acudieran periddicamente (por lo menos una
vez al dia) a visitar a su hijo(a) en la UARN; que su hijo o hija haya permanecido
ingresado por un lapso mayor de siete dias y que ese ingreso contemplara una estadia
en la unidad de terapia intensiva neonatal; estos criterios fueron indagados a través de
la informacion dada por el personal de enfermeria de la unidad. Asimismo, estableci
como criterios especificos para la madre que: No debia presentar ninguna
complicacién postparto que amerite la hospitalizacién prolongada, ni alguna
complicacién obstétrica que haya requerido hospitalizacion antes del tercer trimestre

del embarazo.

En cuanto al principio de adecuacion, el cual se fundamenta en contar con
datos suficientes para desarrollar una descripcion rica y completa del fenomeno, lo
determiné por medio de la saturacion. Es decir, luego de realizar las primeras
entrevistas, e intentando utilizar desde el momento de la recoleccion de los datos la
variaciéon imaginativa, consideré aquellos como informantes: Dos madres solas (sin
parejas) y dos parejas cuyos hijos fueron referidos desde otros centro hospitalario a la

UARN, del IAHULA, hasta no encontrar datos distintos a los ya disponibles.
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En total, entrevisté a 10 parejas y dos madres, que acudieron a visitar a su
hijo(a) en a la Unidad de Alto Riesgo Neonatal, desde enero hasta noviembre del
2009, provenientes de la ciudad de Mérida y zonas aledafas. Las parejas fueron
nombradas de acuerdo a nombres biblicos para conservar el anonimato, ya que los

primeros padres entrevistados decidieron llamarse Maria y José.

PROCEDIMIENTO PARA LA RECOLECCION DE LOS DATOS

Para la recoleccion de la informacién, realicé los siguientes pasos:

1) Contacté al coordinador Médico y de enfermeria de la UARN, del
IAHULA, asi como a las autoridades de este centro asistencial, a través de una
comunicacion por escrito, en la cual plantee los objetivos del estudio, acompafada de
una copia del proyecto;

2) Seleccioné los informantes que cumplieran con los criterios de inclusién
establecidos en el muestreo por criterio 16gico;

3) Efectué la visita al campo;

4) Transcribi los datos recolectados a través de la entrevista en profundidad,
con sus respectivos memos descriptivos y las notas de campo.

5) Realicé descripciones particulares;

6) Realicé nuevas entrevistas y nuevas interpretaciones, hasta lograr la

saturacion.
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TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

La recoleccion de los datos la realicé mediante una entrevista en profundidad,
guiada por preguntas orientadoras, utilizando la grabacién de audio como herramienta
técnica. Asimismo, registré como eventos identificados todas aquellas observaciones
de los gestos, reacciones emocionales u otros acontecimientos que me permitan
completar la técnica y describir el fendmeno, tal como se presenta en cada uno de los
padres y las madres. Las preguntas que me permitieron orientar mi entrevista fueron:
Cuénteme lo que sinti6 en ese momento cuando se enter6 que su hijo(a) habia sido
hospitalizado en la Unidad y los dias siguientes a la noticia? Y ahora ;Como se
siente?; me gustaria que usted me hablara acerca de: ;Cémo ha percibido la unidad en
cuanto: al ambiente donde esta su hijo(a), al personal que lo cuida y a las actividades
que cumple como padre/madre?; hableme acerca de sus preocupaciones e inquietudes
relacionadas con la situaciéon de salud de su hijo(a) hospitalizado(a) en la Unidad?
Estas preguntas orientadoras fueron formuladas intentando incluir los cuatro

existenciales de Max van Manen.

Durante este proceso, fui creando para cada informante un archivo en el cual
incluia el consentimiento informado, sus entrevistas, asi como sus datos de
localizacién. Para garantizar a los padres y las madres la confidencialidad de la
informacion recibida, usé codigos para identificarlos como informantes. Asimismo,

las entrevistas fueron realizadas en ambientes tranquilos, sin interrupciones: Area de
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Hospitalizacién Obstétrica del IAHULA y lactario de la UARN, en los periodos entre

las visitas.

Para asegurarme de la verificacion, realicé una visita en el hogar a los padres
y las madres. Durante este encuentro, mostré la descripcion para que corroborar que
la misma recogia lo que ellos habian expresado acerca de la experiencia de la
hospitalizacién de su neonato, para reflexionar sobre su parecer y para confirmar si

habian aspectos omitidos o agregados

PROCEDIMIENTO PARA EL ANALISIS DE LA INFORMACION

Para el andlisis de los datos efectué la interpretacion superficial de los datos,
para luego realizar la interpretacion profunda ®*®. La interpretacion superficial la fui
realizando durante la recoleccién de los datos, acudiendo a los informantes con el fin
de clarificar aspectos confusos o ambiguos que surgieran de lo expresado por ellos en
la primera entrevista. Posteriormente, realicé la transcripciéon de cada entrevista, fiel

a las grabaciones, las cuales fueron revisadas por un experto en gramatica.

La lectura y relectura de cada entrevista, marco el inicio de la interpretacion
profunda, con el fin de comprender la historia del padre y la madre. En principio,
usé del microanalisis, seleccionando palabras, frases u oraciones que parecieran

significativas, escribiendo un listado de los posibles significados, volviendo a la
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palabra para ver cuales correspondian a los datos, obligdndome escuchar bien lo que

los participantes decian y como lo decian.

Desde la perspectiva del método fenomenologico: Primero, tomé fragmentos
de la entrevista que me permitieron ir delimitando areas significativas, para luego
llegar a determinar unidades de significado, evitando redundancias, que facilitaran la
posterior agrupacion en subtemas y temas particulares, de acuerdo a sus similitudes y
consideracion la variacion tematica y de intension. Hasta aqui, mantuve el lenguaje
del (la) entrevistado(a). Posteriormente, realicé una transformacién al lenguaje de la
disciplina, haciendo uso de la variaciéon imaginativa para descubrir la estructura
esencial. Las estructuras esenciales las integré en una descripcion particular, que fue
revisada por los entrevistados, personal de enfermeria u otros expertos que estaban

familiarizados con el fenémeno.

Seguidamente, realicé una segunda matriz que incluia las estructuras
esenciales de cada participante, agrupandolas de acuerdo a sus similitudes y
diferencias, para generar los temas centrales que me fueron develando la esencia del
fendmeno. Por ultimo, realicé una descripciéon general coherente que reflejé la
riqueza de los datos obtenidos, y dej6 a un lado las especificidades pero que
contempl6 las unidades de significado, para interpretar la vivencia de los padres y las

madres durante la hospitalizacion del neonato.
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EL RIGOR METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION.

Para determinar la fiabilidad de la informacién recolectada, consideré
necesario seguir los criterios sugeridos por Lincoln y Guba “¥, quienes sugieren los
siguientes criterios para determinar la fiabilidad de la informacién cualitativa:

credibilidad, confirmabilidad o auditabilidad, y transferibilidad o aplicabilidad.

Con respecto a la credibilidad, esta determina por el grado de confianza con
que la informacion se apega a la verdad, para lo cual tomé en cuenta dos aspectos
importantes. Como primer punto, consideré que la verosimilitud de los resultados
esta ligada a la forma en que se realiza la investigacion, y segundo, la necesidad de
tomar medidas necesarias para demostrarla. El propoésito: establecer una
correspondencia entre la forma cémo las madres y los padres percibieron sus
experiencias y lo captado como investigadora en la descripcion de sus vivencias ante

la hospitalizacion de sus hijos(as) en la unidad de cuidados intensivos.

Para incrementar este criterio utilicé diversas técnicas a fin de mejorar y
documentar la investigacion, tales como: la dedicacién prolongada durante las
entrevistas, la observacién de las expresiones gestuales, la transcripcién textual de los

datos y su verificacion externa.

Con respecto a la dedicacién prolongada, requiri6 de mi una importante

inversion de tiempo para recolectar los datos y comprender el fenémeno. Realicé
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entrevistas en profundidad durante una hora a hora y media, con dos encuentros, a las
diez parejas y dos madres solas cuyos hijos(as) estaban ingresados en la unidad.
Cada entrevista la inicié con una introducciéon breve acerca de su finalidad, con el
propdsito de promover un ambiente comodo y motivador, que permitiera generar

confianza en ellos y que se involucraran en el estudio.

En la elaboracién de las preguntas orientadoras consideré que las mismas no
indujera las respuestas, y que a su vez estas permitieran que los padres y las madres
expresaran su percepcién, sus sentimientos y los cambios en su cotidianidad por la
hospitalizaciéon de su hijo(a). Durante el desarrollo de las mismas, evité realizar
argumentos a favor o en contra sobre opiniones o expresiones, manteniendo una
actitud imparcial no sélo a través de las palabras, sino también de las expresiones
gestuales. Estimé necesario todos los datos, aunque estos fueran contrarios a mis

opiniones y creencias intentando asi contrarrestar mi perspectiva como investigadora.

En cada entrevista utilicé memos analiticos, de manera que pudiese registrar
aquellos gestos o actitudes que acompafiaban a lo expresado verbalmente, utilizando
para ello la observacion. Es decir, que combiné dos técnicas de recoleccion: la
observacion y la entrevista. Registré los movimientos corporales, las manifestaciones
de sus sentimientos -tales como el llanto-, inflexiones de voz, asi como los momentos
de silencio que se presentaron antes o después de comentarios relacionados con los

aspectos relevantes de su experiencia. Estos datos fueron transcritos de manera
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textual para respaldar las descripciones y la interpretacion, para realizar
posteriormente la verificacion externa con las y los participantes, y con otros

investigadores y colegas.

En cuanto a la verificacién hecha por los participantes, esta fue efectuada con
dos parejas y una madre al finalizar las descripciones particulares, con el proposito de
que los padres y las madres reconocieran que los resultados eran una verdadera
aproximacion sobre lo que ellas pensaron y sintieron durante la hospitalizacién de su
recién nacido en la unidad de cuidados intensivos. Al concluir la descripcion
general, contacté a otra pareja y una de las madres informantes en la investigacion, a
fin de validar su participacién en el estudio. Fue necesario que estos progenitores se
identificaran plenamente con el texto, porque exponian lo dicho durante sus

entrevistas, sin agregar o eliminar ninguna de las expresiones alli reflejadas.

Con respecto a los investigadores y otros colegas, hallaron inteligible y de
utilidad lo encontrado en la investigacién, considerando que los resultados eran
significativos y aplicables al contexto en el cual se desarroll el estudio. Esta
verificacion externa requiri6 que compartiera mi experiencia con la tutora y una
compafiera doctoranda, para lo cual planificamos encuentros para analizar cémo fue
mi comportamiento ante las situaciones experimentadas durante las entrevistas, para
establecer la forma en que el mismo ejercia influencia en las participantes. Dicha

actividad me permitié reflexionar sobre la forma de establecer empatia con las y los
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participantes, para evitar que mi percepcion acerca del fenémeno predominara en el
significado que le otorgaban a la experiencia durante la hospitalizaciéon de su hijo(a)

en la unidad.

Otras profesionales que apoyaron la evaluacion de la aplicacion del método
fenomenolégico y el apego de las descripciones a lo dicho por las y los participantes,
fue una experta en dicho método, como fue Edelmira Castillo. Luego de culminada
la investigacion me reuni en una sesién durante cuatro horas con dos profesionales de
la enfermeria, tres profesores(as) de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Los Andes, una perteneciente a la Escuela de Enfermeria, Magister en Salud
Reproductiva, otro de esa misma Escuela, adscrito a la Asignatura Clinica de
Enfermeria Materno Infantil, y de la Escuela de Medicina, un Especialista en
Neonatologia, quienes revisaron los resultados del estudio para determinar su

aplicabilidad en el area donde se realiz6 el estudio.

La objetividad de la informacion se establece con el criterio de auditabilidad o
confirmabilidad, el cual implica que otras personas concuerden con respecto a la
pertinencia o significado de los datos. De alli que conformé un archivo de auditoria
que le permita a otros investigadores seguir el camino metodol6gico recorrido en esta
investigacion y llegar a conclusiones similares. El mismo estd conformado por
cuatro partes: la primera contienen los datos crudos, que incluye las grabaciones de

audio realizadas con equipo magnetofénico; las transcripciones de las entrevistas, con



143

sus respectivos memos analiticos; el segundo, contiene las caracteristicas
sociodemograficas de los informantes (direcciéon y teléfono donde se pudieran
localizar); el tercero, incluye los diferentes cuadros de las descripciones que me
llevaron a la bisqueda de las unidades de significado, los diferentes temas y subtemas
que surgieron de cada entrevistada, y un apartado sobre el muestreo utilizado para la
seleccion de las informantes. La cuarta, contiene toda la literatura revisada durante
el trascurso de la investigacion. Todo esto puede ser revisado cuando cualquier

persona lo amerite.

Para reforzar el cumplimiento de este criterio, describi de manera amplia las
caracteristicas ambientales y culturales de la ciudad de Mérida, asi como, la
institucién donde fueron captadas las madres; y las caracteristicas de las participantes,
tales como: la edad, el grado de instruccion y el lugar de procedencia, aspectos que
fueron considerados al momento de realizar la descripcién y la interpretacién de los
datos. Expliqué detalladamente en la ruta metodolégica el proceso de seleccién de
las participantes, que consistio en la utilizacion del muestreo por criterio logico,

considerando aquellos padres y madres que aportarian la mayor y mejor informacion.

Para el criterio de transferibilidad, que establece la posibilidad de generalizar
los datos a otros contextos de estudio, realicé una descripcion exhaustiva de los datos,
incluyendo la informacién necesaria y suficiente que permitird establecer

comparaciones, y transferir dichos resultados a otros escenarios similares. Cabe
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destacar, que al realizar la descripcion pude captar de la experiencia de estas madres
las generalidades y particularidades, estableciendo asi cada tema y subtema, para
garantizar de alguna forma la representatividad de los datos como un todo. Todo
ello, para que los mismos puedan acoplarse dentro de un contexto distinto al estudio,
y esto sucede cuando la audiencia ve sus resultados como significativos y aplicables
en términos de sus propias experiencias y cuando estos resultados reflejan tanto las

situaciones tipicas como las atipicas ¥,

Por tal razon, los resultados de este estudio permiten un manejo oportuno y
eficaz de las percepciones, sentimientos y acciones suscitadas en los padres y las
madres por la hospitalizacién de su hijo(a) en la unidad de cuidados intensivos,
existiendo la posibilidad de algun tipo de trasferencia a otras unidades, dependiendo
del grado de similitud entre los mismos. Sin embargo, es importante tomar en cuenta
que la generalizacion no es posible dado el caracter tnico e irrepetible de los
contextos, pero de manera general permiten proponer la creacién de espacios
interdisciplinarios para abordar a los padres y las madres que viven esta experiencia,
en los cuales estan incluidos otros progenitores cuyos hijos también fueron ingresados
en ese ambiente hospitalario. Este lugar permitiria expresar sus experiencias vividas
durante la hospitalizacién, y fomentar la utilizacion de estrategias de acuerdo a sus

capacidades y limitaciones, sin dejar a un lado las caracteristicas socioculturales.



CAPITULO IV

EL SENTIDO DE LOS DATOS

A continuacion presento algunos aspectos relacionados con la trayectoria
metodoldgica recorrida, considerando la flexibilidad y adaptabilidad necesarias en el
ir y venir que caracteriza el desarrollo de la investigacion cualitativa. Estos resultados
estan sustentados en los planteamientos descritos en el capitulo anterior y me

permitieron de alguna manera extraer el sentido a los datos recolectados.

LA ENTRADA AL CAMPO DE ESTUDIO

Cuando me dispuse a iniciar la captaciéon de los informantes, acudi a una
licenciada en enfermeria con experiencia laboral en la URAN, quien con base a los
criterios de inclusion me sugiri6 una pareja. Esperé el momento de la visita y
posterior a ésta, les abordé identificando mi profesién e informando de manera
general el propoésito del estudio y la importancia de su participacion.  Ellos
accedieron a participar al dia siguiente, a las tres y media de la tarde. Tal como
habiamos acordado, posterior a la visita del horario vespertino, me dirigi nuevamente
a la UARN y los conduje al ambiente preparado para la entrevista, en compaiiia de la

tutora y yo como investigadora. EIl ambiente utilizado en esta ocasion fue la oficina
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de la supervision de enfermeria del area de hospitalizacién obstétrica del IAHULA.
Previamente preparé los materiales para hacer la entrevista, que incluian: El
consentimiento informado, la grabadora de voz, las baterias para la grabaciéon y un

cuaderno para tomar notas de campo sobre aspectos importantes de la entrevista.

Posterior a la presentacion, le otorgamos el consentimiento informado que fue
leido por ambos progenitores de manera simultdnea para luego acceder a firmarlo.
Aunque en el consentimiento informado esta establecido el derecho a rechazar o no la
grabacion de la entrevista, se les solicitdé nuevamente su autorizacién para hacerlo
ademas de su derecho a llamarse de manera distinta durante el desarrollo de la misma.
Esta pareja decidi6 llamarse Maria y José.  Es necesario mencionar que esta
entrevista fue realizada por la tutora Mary Marquina, con el propésito de modelarme

la ejecucion de la técnica, y que posteriormente pudieran ser realizadas por mi.

Esta primera entrevista fue desarrollada en un ambiente de cordialidad. La
facilidad de expresarse de ambos y la confianza que se fue generando, permitié que
fueran surgiendo diversos aspectos que fueron traspasando nuestras expectativas con
respecto a este primer encuentro. Las preguntas orientadoras fueron utilizadas y
respondidas con profundidad por los entrevistados, surgiendo a su vez otras
interrogantes. Al ir culminado la entrevista, fuimos negociando el préximo
encuentro con gran aceptacion, reflejando un aire de fortalecimiento en la percepcion

que tenian sobre sus competencias parentales, en especial la madre. Es necesario
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destacar lo valioso que fue entrevistar a ambos progenitores en un mismo momento,
ya que tal como fue expresado por ellos mismos, permiti6 que conocieran sus

sentimientos ante la situacién.

Los datos recolectados en esta entrevista me permitieron abordar en la
siguiente otros aspectos relacionados con la situacion de salud previa al embarazo, la
dindmica familiar y la preparacién ante el posible egreso hospitalario, que habian
quedado confusos en la primera entrevista. La informacion recolectada en este
segundo encuentro fue comparada con los aspectos surgidos en la anterior, para
buscar coherencias e incoherencias y apreciar la importancia de la informacién

recabada.

La visita en el hogar la efectué a los quince dias del egreso del nifio. En esta
ocasién fue so6lo a la madre, ya que el padre ya habia reiniciado su jornada laboral.
Durante la misma corroboré algunos aspectos mencionados durante las entrevistas
anteriores y culminamos con el compromiso mutuo de un encuentro para que ellos
conozcan y corroboren la descripcion particular, y posteriormente, en la entrevista

final la descripcion general del protocolo.

Con base a la experiencia con esta pareja de padres, realicé las siguientes 11
entrevistas, considerado durante la entrada al campo y en la bisqueda de las esencias,

variaciones en seleccion de los informantes, para establecer si las mismas se
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modificaban. Inclui entonces, dos madres sin pareja y dos parejas cuyo hijo(a) no

nacio6 en la institucion.

LA DESCRIPCION EXHAUSTIVA DE LOS DATOS.

Posterior agrupacién en subtemas y temas particulares, de acuerdo a sus
similitudes y consideracién la variacién tematica y de intension, inicié la integracion
de las estructuras esenciales. Esta segunda matriz surgi6 de la agrupacion de acuerdo
a sus similitudes y diferencias, para generar los temas centrales que develen la

esencia del fenémeno.

Descripcion General

En nuestra sociedad el nacimiento de un nifio sano lo celebramos como un
acontecimiento de alegria, que se expresa enviando flores, llevando regalos,
ofreciendo bebidas u otras manifestaciones, que reflejan el éxito alcanzado por la
culminacién del embarazo y la incorporacion de un nuevo miembro en la familia.
Pero, para muchas familias este momento se convierte en una situacion sombria
cuando el resultado es la hospitalizaciéon del recién nacido, viéndose obligadas a
sustituir todos los preparativos por acciones destinadas a resolucion de problemas
médicos, planificaciébn del tiempo para las horas de las visitas, compra de
medicamentos, entre otros; con el fin de ajustarse a las normas hospitalarias y del

servicio en el que se encuentra recluido su bebé, producto de su situacién de salud, lo
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cual genera en los padres y las madres sentimientos, acciones y pensamientos, cuya

vivencia es el tema que ocupa mi interés en esta investigacion.

Sobre la base de las consideraciones anteriores, iniciaré la descripcién de la
experiencia de las madres intentando abarcar en ella la rica experiencia surgida de las

entrevistas, no sin antes mencionar quiénes eran estos padres y madres.

Este grupo de 10 parejas y dos madres solas, estaba conformado por personas
de diferentes edades, pero todas tenian la mayoria de edad. @ En las madres el
promedio fue de 24 afios, pero hubo una de ellas que tenia 40 afios y dos con 18 afios,
que representarian los extremos. Los padres en su mayoria se ubicaron en el rango

de 25 a 30 afios, s6lo un caso particular en el que la edad fue de 62.

Durante la entrevista, indagué sobre la ocupacion de los progenitores,
informacién que generalmente surgia cuando contaban su experiencia del dia a dia.
Encontramos entonces a la mitad de las madres desempefiandose como amas de casa,
mientras que el resto realizaba actividades laborales en entes publicos y privados.
Los padres durante este periodo representaban el mayor apoyo econdémico, siendo que
el 60% de ellos tenian un empleo formal, pero solo uno, durante el periodo de la
entrevista, manifestaba que gozaba de un permiso necesario para asistir a las

necesidades de su pareja y su hijo. El otro grupo restante de padres, se dedicaba a la
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economia informal y tres de ellos se veian en la obligaciéon de salir de la cuidad

durante varios dias por su tipo de empleo.

Tres parejas y una madre tenia su domicilio en la cuidad de El Vigia, a unos
60 Km de distancia de la ciudad de Mérida, lo cual implicaba un traslado diario, en la
medida de sus posibilidades. De hecho, en ocasiones s6lo podia acudir uno de ellos.
El resto de las parejas vivian en la ciudad, excepto la otra madre sola cuya residencia

estaba ubicada en Ejido, a escasos 12 Km.

En este contexto, al preguntar acerca del nivel educativo de las madres, ellas
expresaron en su mayoria tener el bachillerato completo. Sélo cuatro de ellas tenian

grados académicos como Técnicos Superiores Universitarios y una con Licenciatura.

Ahora bien, cuando en el transcurso de las entrevistas surgio el motivo por el
cual su hijo(a) habia sido ingresado en la UARN, me comunicaron las siguientes
condiciones: Prematurez, seis; sindrome de dificultad respiratoria, cinco; y
broncoaspiracién, uno. Cabe destacar, que estas madres se controlaron sus
embarazos, acudiendo a médicos privados o a instituciones publicas, y expresaron
que su gestacion habia transcurrido sin ninguna alteraciéon hasta los tltimos dias

cercanos al parto.
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Luego de mostrar a través de los parrafos anteriores algunas caracteristicas de

estos padres y madres, inicio el analisis descriptivo comenzando por los temas

surgidos de las entrevistas de las madres. El primero de acuerdo a lo mencionado en

las entrevistas lo titulo, la diferencia con lo imaginado: enfrentando las diversas

circunstancias; el segundo, cuidarle para que se mejore y, el tercero, las

estrategias de afrontamiento ante la hospitalizacién: La compensaciéon de lo

negativo. Los cuales presento en el siguiente cuadro:

CUADRO 1

LA EXPERIENCIA DE LAS MADRES

TEMAS

SUBTEMAS

La diferencia con lo
imaginado: Enfrentando las
diferentes circunstancias

El nacimiento del hijo: No Imaginé que mi
bebé fuera asi.

El diario vivir: Entre la culpa y las dudas.

La zozobra ante las circunstancias: En la
mafiana bien y en la tarde...?

Cuidarle para que se mejore

El maravilloso contacto con el bebé.
Nuestro apoyo en el cuidado: Hablarle para que
salga adelante.

Las estrategias de
afrontamiento ante la
hospitalizacion: La

compensacion de lo negativo

Querer saber todo lo relacionado con el
cuidado.

La Unidad como sustituta del cuidado materno
y oportunidad de vida: jIncomparable;j

Las Visitas: Ajustando los tiempos y
cumpliendo las normas

Esperando recibirlo con todo el amor, sin

renegar y agradeciendo a Dios.
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El momento que el (la) recién nacido(a) es ingresada(o) en la UCIN,
representd para la madre una situacion inesperada. Durante el proceso de gestacién
esperaban un parto sin complicaciones, que incluia la hospitalizacién en un servicio
de bajo riesgo y el egreso posterior, en uno o dos dias. Ademas, prevalecia el deseo
de tener un(a) recién nacido(a) sano(a), con peso y talla normal. En esos momentos
se generaron sentimientos de tristeza, impotencia y rabia, lo cual se describe
posteriormente en el subtema titulado, el nacimiento del hijo(a): no imaginé que mi

bebé fuera asi.

Dichas madres padecieron ademas sentimientos de culpa y dudas,
generalmente suscitadas por problemas con la informacion recibida. Algunas
pensaban que esta situacién fue producto del incumplimiento de medidas terapéuticas
durante la gestacion. Mientras que una de ellas, en su afan por comprender la
situacion, atribuy6 el hecho a su condicién uterina. La gran mayoria de las dudas
surgieron de lo que consideraban respuestas deficientes o incomprensibles ante sus
interrogantes sobre la salud de sus hijos(as), y algunas veces, percibian que la
informacion fue proporcionada con demasiada franqueza. De esta experiencia surgio

el segundo subtema titulado, El diario vivir: entre la culpa y las dudas.

Al transcurrir los dias, las madres experimentaron la incertidumbre por el
estado de salud de su hijo(a), pero a la vez, alegria por su mejoria. Surge asi el tercer

subtema en el que se refleja, La zozobra ante las circunstancias: En la mafiana bien, y
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en la tarde...? Esta situacion no sélo la experimentaban en los periodos de las visitas
de ellas a sus hijos, sino también, durante los momentos de espera para entrar a la
UCIN, porque en varias ocasiones se retrasaba la entrada y esto les generaba un clima
de intranquilidad a todas las personas que se encontraban en los pasillos de espera.
No obstante, durante estos periodos surgian momentos de amistad con sus pares y un
clima de oraciéon producto de las circunstancias similares que les correspondio

compartir.

Asimismo, vivieron la experiencia de ser madres en la UCIN de una manera
distinta a la de aquellas cuyos hijos nacieron sin complicaciones. Sus acciones no
solo estaban destinadas al contacto fisico a través de caricias como parte del
reconocimiento de la corporalidad de su hijo, sino también participando en sus
cuidados con actividades sencillas asignadas por el personal de enfermeria. Un
aspecto importante de su participacion, fue el contacto verbal con sus hijos, mas aun
cuando para ellas esto significaba un gran aporte para su mejoria. Estos elementos
forman parte del tema Cuidarle para que se mejore, y se veran claramente descrito en
los subtemas, El maravilloso contacto con el bebé y Nuestro apoyo para el cuidado:

Hablarle para que se mejore.

Y por tltimo, como parte de la experiencia de estas madres, surge el tema Las
estrategias de afrontamiento ante la hospitalizacion: la compensacién de lo negativo.

Estas madres, como seres humanos con capacidades propias, querian estar informadas
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de todo lo que sucedia con sus hijos(as) desde los equipos a los cuales estaban
conectados, hasta el mas sencillo procedimiento al que iban a ser sometidos. Y como
punto esencial de este afrontamiento, veian a la UCIN como una sustituta de sus
cuidados; de hecho, una de las entrevistadas la catalogd como una oportunidad
incomparable. Tanto el personal médico como de enfermeria, fue visto como
suministrador de afecto, sin embargo, no estuvieron exentos de percibir rechazos de

dicho personal, ante sus inquietudes.

En este tema aparecen las visitas, desde la perspectiva del ajuste de horarios y
el cumplimiento de las normas por parte de las madres, subtema caracterizado por
narrativas que mostraban la distribucion de sus actividades cotidianas con la
programacién del tiempo entre las visitas a sus hijos(as), y a su vez, intentar cumplir
con la normativa establecida por el Servicio de Neonatologia de Alto Riesgo, titulado
a partir de las entrevistas, Las Visitas: Ajustando los tiempos y cumpliendo las

normas .

Pero siempre la esperanza de estas madres se vio reflejada en la posibilidad de
llevar su hijo(a) al hogar, en donde serian recibidos con manifestaciones de carifio, no
s6lo por ellos sino también por sus familiares. Este deseo, en el caso de aquellos que
nacieron prematuros, se complementaba con la expectativa de un crecimiento normal

posterior al egreso hospitalario. Todo ello sustentado en la fe hacia un Ser Supremo.
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Luego de esta descripcién general, doy inicio con el tema que describe el
primer momento, cuyo nombre surge de los fragmentos de las entrevistas: LA
DIFERENCIA CON LO IMAGINADO: ENFRENTANDO LAS DIVERSAS

CIRCUNSTANCIAS.

Durante el embarazo la mujer va construyendo una imagen de su hijo(a)
producto de las influencias sociales y de sus propios deseos. Por ello, para las madres
entrevistadas el nacimiento de sus hijos con alguna patologia y el ingreso necesario
en la unidad de cuidados intensivos neonatales, represent6 una sorpresa porque nunca
pensaron que serian hospitalizados alli. Como resultado surgieron en ellas
impresiones, miedos, preocupaciones, ansiedad y tristeza, producto del choque en el
primer momento, del vivir dia a dia con los sentimientos de culpa y la incertidumbre

del diagnostico, y la posibilidad de recuperarse o complicarse la salud de su hijo(a).

Estas impresiones estan plasmadas en tres subtemas:

El primero, El nacimiento del hijo: No imaginé que mi bebé fuera asi, nos
lleva a vivir con estas madres cémo el nacimiento con complicaciones imprevistas
representd un cambio en sus vidas y, como la prematuridad de sus hijos(as) y verlos
conectados a equipos de alta tecnologia significo para ellas una transformacion de la

imagen construida en el embarazo.
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El segundo, nos muestra El diario vivir: Entre la culpa y las dudas, con
experiencias que narran su sentir ante la posibilidad de que esta situacion fuese su

responsabilidad y con la informacion recibida, percibida como inexacta.

Y el dltimo subtema, la zozobra ante las circunstancias: En la mafiana bien y
en la tarde...? que nos permite ver la inestabilidad fisioldgica a la cual estan
sometidos estos recién nacidos, y como experimentan estas madres esta condicion.

Estos subtemas los describo a continuacién.

Asi pues, basada en las condiciones imprevistas de un parto complicado, la
prematurez y el encuentro de esas madres con el nifio real, muestro lo que constituy6

el primer subtema: El nacimiento del hijo: No imaginé que mi bebé fuera asi.

Desde el momento que inicié las entrevistas con la pregunta orientadora, la
madres comenzaron su narracion comentando el primer instante en que enfrentaron la
noticia acerca del ingreso de su hijo(a) en la UCIN. Para ellas esta condicién
representd una diferencia con lo imaginado, porque sus expectativas del nacimiento
estaban fundamentadas en un parto y posparto normal y el nacimiento de su bebé
sano. Cuando fueron informadas por algin familiar cercano, padre u otros, que su
hijo(a) nacido(a) no estaria con ellas compartiendo la habitacion, o como sucedié con
algunas de ellas que fueron informadas de la complicacién del embarazo durante los

ultimos dias, esto representd una sorpresa, que generd en ellas sentimientos de
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tristeza, ansiedad, preocupacion, y por ende, la necesidad de buscar respuestas ante lo
sucedido: “Para mi fue algo... de sorpresa, porque jamds pensé que yo iba a tener a
£

mi bebé aqui” “en el momento... impresionada y... preocupacion, ansiedad por no

saber... jal principio nada!

En el momento de su primer encuentro con el (la) bebé, se presenté la otra
condicién que les mostraba la diferencia del recién nacido(a) con la imaginado(a)
durante la gestacion, porque vieron a sus hijos(as) conectados a la tecnologia de la
UCIN, y en ocasiones se sumaba la condicion de prematuridad. En consecuencia,
para ellas represent6 una situacion dificil, una especie de choque, que les genero
llanto desde el mismo instante que acudieron a conocer a su bebé. “Fue bastante asi
como... como muy triste, verla asi en ese estado” “...lloré muchos dias, mucho
tiempo que venia a visitarlo salia mal”. Asimismo, la diferencia de la situacion se
vio reforzada en que estas madres desconocian realmente su condicién patoldgica,
por ello, al estar al tanto de las complicaciones y riesgos, se generaron en ellas una
serie de conflictos, que limitaba su capacidad de reaccionar ante la situacion. Para
ellas hubo una transformacién de sus vidas, porque el cambio fue drastico de la vida

normal que llevaban.

En tal sentido, en la descripcion global de este subtema, vemos como estas
madres se encontraron con lo inesperado, no sélo al momento en que se presentd el

nacimiento de manera imprevista, por la presencia de partos prematuros como
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sucedi6 con Ruth, Maria y Sara, o cuando se presentaron complicaciones
gestacionales, como le sucedi6é a Betzabet, Miriam y Ester, sino también cuando se
encontraron con sus hijos(as) en condiciones muy distintas a la imaginadas durante la
gestacién, conectados a equipos y con caracteristicas fisicas que diferian de la

normalidad, como lo vivieron Nohemi, Rahab, Salomé, Dalila y Raquel.

Ahora bien, consciente de las particularidades de cada una de las
entrevistadas, me permito retomar a través de las siguientes narraciones los aspectos
mencionados anteriormente, los cuales nos mostraba la brecha que existia entre lo
esperado y lo vivido por estas madres, que representd lo comun en el sentir de estas
madres, pero a su vez, considerar aquellos aspectos individuales que muestran la

diversidad en sus vivencias.

Raquel expres6 asi su experiencia:

Para mi fue algo... de sorpresa, porque jamds pensé que yo iba a tener a mi
bebé aqui...Yo pensé que iba a tener un parto tranquilo, que tranquilamente al otro
dia... yo le decia a mi mamd que al otro dia iba a irme para mi casa...Oye!, si todo
estaba bien, ;!de dénde salié tanto liquido!? Es lo que yo digo, yo no entiendo... Me
impresioné también bastante porque, no sé si es asi, yo soy primeriza, no he tenido
nifos, me ponen para... o sea, para que me den dolores, el dia lunes y yo vengo

dando a luz es cuando me dan los dolores de verdad, de parto... me dieron unos
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dolores fuertes el dia anterior...Yo pensaba que al ponerme para dar a luz seria el

mismo dia, y todavia pasé un dia mds para poder.

En esta narracién vemos como el pensamiento de esta madre estaba dirigido a
tener un parto tranquilo, y que por ello al dia siguiente se iria a su hogar, contrastando
con la noticia sobre la presencia de un polihidramnios, patologia que no entiende
como se origind. Es asi que, para Raquel fue una sorpresa porque nunca pens6 que
su hija seria hospitalizada en la unidad de cuidados intensivos. A esto se suma el
desconocimiento del proceso del parto por ser primeriza, pues pensaba que el

nacimiento ocurria el mismo dia, generando en ella mucha impresion.

Por su parte, la madre quien quiso ser llamada Maria, narro su situaciéon desde
la perspectiva de una enfermedad surgida de manera imprevista, antes del parto:

No nos habiamos dado cuenta que tenia una hipertension cronica, y resulta
que esa hipertension, pues...intervino en el embarazo y cuando nos dimos cuenta, fue
asi como si ya teniamos todo encima...Yo sufri como que conflictos porque yo decia:
O sea...hace una semana yo no tenia tensiones alta, estaba en mi casa haciendo una
vida normal, tranquila...;qué es esto? O sea...fue una locura, yo no tenia ni idea de
que mi caso era grave, de qué riesgos podiamos correr el bebé y yo. Yo no sabia
nada, porque yo me estaba controlando. Yo me estaba tomando lo que el doctor me
mando, yo estaba haciendo mi vida de lo mds normal, cuando me trajeron para acd y

me dejaron una semana hospitalizada antes que sacaran al bebé...De verdad, le
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trastorna a uno la vida ese cambio tan drdstico de llevar una vida normal... Fue un
desastre, del cual no reacciondbamos inclusive... Fue un embarazo stper controlado,
consultamos a los mejores médicos, todo lo mejor, vigilando mi comida, cuidando
todo mi embarazo... Uno hace su sacrificio porque quiere que su bebé esté bien, que

el embarazo esté bien.

Para esta madre su experiencia se inici6 desde el momento en que fueron
informados de la presencia de una hipertensién crénica, siendo esta patologia la
causante de la complicacion de la gestacion. En ese momento que experimentaron lo
intempestiva de la situacién, se generaron en ella conflictos relacionados con la
diferencia de la vida normal que llevaba una semana antes y la de ese momento, lo
cual le impedia ejercer acciones para enfrentar la situaciéon. Ella acudia al control
prenatal y cumplia cabalmente el régimen terapéutico indicado, tanto medicamentos
como dieta, realizando esfuerzos econémicos para acceder a servicios asistenciales de
excelente calidad, con la finalidad de llevar un embarazo normal y obtener un
producto sano, por lo cual la situacién inesperada representd un trastorno en su vida,
un cambio drastico, una locura, producto del desconocimiento sobre la gravedad de

su caso y de los riegos al que estaban expuestos tanto ella como su hijo.

Una de las madres entrevistadas me narr6 su experiencia desde una situacion
en la que su hijo, a pesar de haber sido ingresado en la unidad, se encontraba

inicialmente en un ambiente destinado a los recién nacidos cuya patologia era
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catalogada de mediano riesgo. No obstante, presenté una complicaciéon que ameritd
su ingreso en la UCIN. Esta madre, a la cual llamé Salomé, describi6 asi lo vivido:
El nacié bien. Yo digo que nacio bien y después empezo a fallar. Yo le vi que
la respiracion no era igual, el pechito le latia fuerte, y como que se ahogaba...
botaba espumita por la boca. Y yo asustada... pegaba gritos, y... después cuando
volvia al otro dia ya me lo tenia metido para alld, y... en la otra drea. Y ya le tenia
mds mangueras, y me puse mds mal... y yo: Dios mio Sefor, aytidame. Pero verdad,
todo el tiempo uno piensa... lo contrario, pues... uno nunca piensa lo positivo, sino
que se va de una vez a... como un abismo. Uno se encierra ahi. Piensa que todo se le

va... se le va

La Unidad de Alto Riesgo Neonatal esta destinada a ingresar recién nacidos en
condiciones de inestabilidad fisiologica; no obstante, para esta madre eso no significd
en principio un indicativo de gravedad en su hijo, expresando que naci6 bien. Pero,
fue posteriormente cuando detectd que su respiracion era distinta, observando que el
térax del recién nacido latia con fuerza y presentaba como una dificultad respiratoria,
a lo cual se le agreg6 la presencia de salivacion excesiva. Esto lo catalog6 la madre
como una falla en él, generandole miedo que se manifest6 con exclamaciones fuertes
en ese momento. A raiz de esto, sinti6 un malestar mayor cuando al regresar al dia
siguiente lo encontr6 ingresado en la unidad de cuidados intensivos neonatales, con
mas conexiones de las que tenia, generando en ella la necesidad de solicitar ayuda

divina en ese momento. Asimismo, dada la situaciéon, comenta que su pensamiento
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fue negativo todo el tiempo, sintiendo que se dirigia repentinamente hacia un abismo,

en el cual se encerraba.

En otros casos en los cuales se presentd un parto prematuro, como le sucedi6 a
Ruth, ella expresé como experiment6 el primer momento asi:

Al principio porque fue algo inesperado, fue un parto que llegé antes de
tiempo porque es prematuro, de 28 semanas, y de verdad fue impresionante el
momento que la doctora me dijo a mi que... ya iba a parir, y cuando bajé la pediatra
me dijo que a el niflo iban a pasar a esta drea de alto riesgo porque el nifio es
prematuro, me dijo nacié antes de tiempo, que necesitaba terapia. Y entonces de
verdad pues, en el momento de impresionada y preocupacioén, ansiedad por no

saber... jal principio nada!

Esta narracion nos muestra como para Ruth fue en sus comienzos una
situacion inesperada, ya que el parto se inici6 antes de la fecha prevista, es decir, diez
semanas previas de lo normal. En tal sentido, cuando fue notificada por los
especialistas del inminente parto de manera prematura, y que su hijo requeria por esta
condicién el ingreso a la unidad de alto riesgo neonatal, se gener6 en la madre una
impresion, quedando en evidencia que su preocupacién y ansiedad estaba suscitada

por el desconocimiento de la situacién en ese primer momento.
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De forma similar, la impresién por un parto antes de la fecha esperada, paro a
la vez por una circunstancia diferente, la describo a través de lo expuesto por Sara:

Nuestra hija sali6 como apresurada por una caida que yo tuve por unas
escaleras... tuve desprendimiento de placenta... y tuve que ser hospitalizada, y
cuando la nifia nacid tenia apenas 27 semanas de gestacion. Me hicieron la cesdrea,
lloré bastante, y, el doctor y los neonatologos verificaron que tenia bastante
capacidad respiratoria, pero como a las cuatro de la mafiana me dijeron que la
habia tenido que entubar, pues.... me dieron como muchas ganas de llorar [mostr6
deseos de llorar]... y como mucho sentimiento, porque en realidad no.... no sabia por
qué, ni nada de eso... me dijeron que como habia nacido tan pequefia, pues, los

pulmones no se le habian terminado de desarrollar.

A través de este relato, puedo percibir que el inicio del parto fue un imprevisto
para la madre cuando su proceso se dio en condiciones de urgencia obstétrica, debido
al desprendimiento de placenta producto de una caida, situaciéon que amerit6 su
hospitalizacion a las 27 semanas de gestacion. Al contar su experiencia comenta
que, aunque al momento del nacimiento por cesarea su hija llor6 como signo de una
adecuada capacidad respiratoria, posteriormente amerit6 la intubacion, lo cual genero
en ella deseos de llorar por desconocer, en principio, las razones de esta accion. Esta
madre fue informada acerca de la causa de la inmadurez pulmonar: la condicién

prematurez de su hija.
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Continuando con la descripcion del choque del primer momento, nos
encontramos con el relato de Ester, quien dijo:

Yo como madre me senti mal...Yo estaba recién cesareada, no hallaba que
hacer, si salir corriendo a ver qué era lo que tenia mi hijo, porque es un momento
muy fuerte. Para uno... uno siente que se le acaba el mundo... que se le estd
derrumbando el mundo. Y al verlo conectado... es uno que no haya que hacer... Me
provocaba agarrar a mi muchacho y salir corriendo de ahi. Uno siente que se le estd
cayendo el mundo... que le estdn arrancando el corazon pedacito por pedacito... yo
senti un nudo en la garganta, una presion aqui [sefialo el térax] y un vacio acd, en el
estomago. No sabia qué hacer, las manos me sudaban frias. Es algo inexplicable,

porque uno lo siente muy dentro.

Esta madre deja ver el malestar que sinti6 ante la situacion, porque para ella
fue un momento muy fuerte. En su condicién de posparto por cesarea, no sabia que
acciones tomar, y queria correr para conocer cual era la condicién de salud de su hijo.
Nos expres6 que, ante la imagen de verlo conectado a los equipos, sintio6 que el
mundo se derrumbaba y se terminaba. Esto le hizo experimentar la sensacion de que
su corazoén le estaba siendo arrancado por pedazos pequefios, un nudo en su garganta,
una presion en el area cardiaca, una sensacion de vacio en la zona estomacal y una
sudoracién helada en sus manos, porque no sabia como actuar en esta situacion. Lo

que si es cierto es que el sentir es desde lo profundo de su ser y a su vez, inexplicable.
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De manera similar, dos madres, Betzabet y Miriam reflejaron en sus
narraciones el malestar que se gener6 en ellas al ver a sus hijos conectados a los
equipos en la unidad, y lo fuerte que fue experimentar la situacion. Es asi que
Betzabet lo expres6: “Me senti... porque la vi con todos esos aparatos que tenia, me
sentia mal, verla ella ahi”. Mientras que Miriam dijo: “Fue fuerte..., no tenerlo en
ese momento cuando nacié. No lo vi ese dia, sino hasta el otro dia. Luego lo
consegui entubado.... Bueno, lloré muchos dias, mucho tiempo que venia a visitarlo
salia mal”. Ella agregaba que lo fuerte de la situacién estuvo marcado porque al
momento del nacimiento no se lo entregaron como era lo esperado, y fue al siguiente
dia que pudo verlo, encontrandolo intubado. Esto le provocé un llanto debido al
malestar que sentia, que se mantuvo presente por mucho tiempo cuando acudia a

visitarlo.

En el transcurso de las entrevistas a las madres, las diversas manifestaciones
de su choque, la vemos reflejadas en lo ya presentado. Pero, como dejar de lado a
Dalila, quien enfatiza:

Es una experiencia desgarradora... cada vez que uno pasa por el pasillo y
sales sientes que dejas un o6rgano, un pedazo de una pierna, un brazo. Es
destructivo... Es una experiencia dura.... Es como dejar el corazon... dejar a tu hijo
aqui, que sabes que estd en las mejores manos... Después de tener nueve meses de

embarazo, que amaneces y anocheces con tu bebé ahi, que de repente sales y te toca
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irte a tu casa sin tu bebito... de verdad que es como dejar el corazon. O sea, te vas
sin el alma.

He aqui la dureza de la experiencia vivida por esta madre, que se evidencia
cuando la describe como desgarradora y destructiva, sintiendo como si se
desprendiera una parte de su cuerpo cada vez que salia de visitar a su hija, aunque
reconocia que quedaba bajo los mejores cuidados. Pero para ella, fue aun peor tener
que abandonar el recinto hospitalario, de regreso a su casa, pero por ahora sin su
bebé, dolor que relaciona con dejar un érgano tan importante como el corazén. Vale
decir, seguir el camino con la falta de algo vital, su alma. Salir sin ese alguien que,
dentro de su vientre, estuvo compartiendo su vida durante nueve meses al salir el sol

y cuando caia la noche.

En los fragmentos que siguen, quiero mostrar el sentir de las madres cuando
se sumaba la ya mencionada condiciéon de prematuridad, pero enfocada sobre las
caracteristicas fisicas de su hijo(a):

Maria dijo:

Hasta el hecho de que sea tan pequefiito, siempre es traumdtico para nosotros
verlo tan chiquitico, en un primer momento es un shock...Como dice mi esposo uno
espera ver a un bebé de tres kilos y hermoso, grandote, y entonces se encuentra con
uno chiquito y es dificil...Que venga una persona que no sea papd y mamd a verlo,
quizd es traumdtico porque quizd para mi como mamd, ver a mi familia asi y

que....ah!!, y este es el bebé?..., asi estd perfecto [solo visitas a los padres]
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Este relato muestra lo dificil que fue para la madre encontrarse con una
imagen distinta a la deseada, generando una especie de trauma a ellos como padres,
por el hecho de que su bebé no contaba con el peso y la talla normal, y como bien lo
expresa Maria, su primer encuentro con el nifio fue dificil porque esperaban un nifio
hermoso y grande, distinto a su pequefiez real. De hecho, esta madre nos muestra
una opiniéon muy personal sobre las reglas que permiten las visitas a sélo los padres y
limitan al resto de la familia, ya que ésta pudiera tener tantas interrogantes como
fuera su impresion, que haria mas traumatico este proceso a la propia madre. Por

ello, esta norma tiene para ella una condicion de perfeccion.

De manera contraria a Maria, nos encontramos con Rahab, y su vivencia es
como sigue:

La primera vez que lo vi me senti tranquila, pero la sequnda y tercera vez no.
Me senti como angustiada... ver tantas cositas que tenia adentro. Me puse a llorar...

la verdad no me senti nada bien la seqgunda vez que lo vi.

Esta madre nos narré que en su primer encuentro con el bebé experiment6
tranquilidad. No fue sino al segundo y tercer momento que sinti6 angustia, porque
observé los equipos y conexiones que tenia el nifio dentro de la incubadora. Fue tal
vez en ese instante que vio la realidad tal y como era; entonces se le genero llanto,

que reflejaba la diferencia en su sentir en comparacion con el primer momento.
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En seguida, vemos el relato de Nohemi, para quien la experiencia tuvo
similitudes con la de Rahab en algunos aspectos, diferencias en otros, y nos destaca lo
siguiente:

Yo entré ahi, yo no sabia en qué ambiente estaba. Nunca me imaginé...o sea,
me imaginé a una nifia mds grande, que no tuviera nada de eso...o sea, estaba en
una incubadora porque era siete mesina, pero a mi nunca me dijeron que yo la iba a
ver con bromas feas... Vi todos los nifios, vi unos pequefios y dije: Ah...como serd mi
nifa?... Y nunca me imaginé que fuera tan delgadita asi. Estaba con una mangueras
por la falta de oxigeno, no le via la carita... los ojos los tenia tapados. Lo tnico que

le veia era el cuerpo y los pies, mds nada.

Aqui me encuentro con que esta madre no tenia informacion acerca del lugar
exacto en donde se encontraba su hija en la unidad ni de su condicién de salud,
especificamente el tamafio producto de su prematurez y los equipos a los cuales
estaba conectada, considerandolos desagradables a su vista. Es asi que, lo
inesperado de la situacion lo vemos reflejado cuando menciona que no habia sido
nunca informada de ello, por lo cual se le generaba la interrogante acerca del aspecto
fisico que tendria su hija al ver los otros nifios, incluso pequefios, que se encontraban
alli ingresados. Reconoce que la incubadora era requerida por ella ya que habia
nacido a los siete meses, pero se encontré con una imagen distinta a la esperada,
caracterizada por lo delgado de su contextura. Asimismo, para esta madre, las

conexiones que requiri6 su recién nacida por su condicion critica de salud, le impedia
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el contacto visual con ella, ver su cara, y en consecuencia sélo pudo observar las

extremidades y el cuerpo de su hija.

Ahora bien, otras situaciones estan marcadas por lo dificil del contacto fisico.
En este sentido, Maria se refiri6 a la incubadora cuando nos expresé:

Hay una barrera ahora porque al bebé lo tenian en la UCI como en una
bandejita y uno lo podia tocar, lo podia agarrar. Y ahora estd en una incubadora.
Entonces es como limitante, imaginese esa barrera ahi, tener que meter los dedos,

las manos para poderlo tocar

Claro, dada la evolucion satisfactoria de su bebé, ya no estaba bajo la ldmpara
de calor radiante, la cual le permitia ver y tocar mas facilmente a su hijo; en ese
momento se encontraba en una incubadora convencional, que debia estar cerrada para
conservar el calor y la oxigenacion, por lo cual tenia acceso visual por la ctipula, pero
para tocarlo, precisaba abrir las ventanillas que sélo le permitian introducir sus manos
y tocar, el resto del cuerpo quedaba afuera, constituyéndose en la barrera de la cual

Maria hace mencion.

En este recorrido nos encontramos con Raquel, para quien el primer encuentro
estuvo cargado de emociones y sorpresas. Ella dijo:
Y de verdad que fue sorprendente porque pasar, de venir de la sala donde

estaba a llegar hasta acd y verla asi con esos aparaticos puestos para que pudieran
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respirar y eso [sefial6 equipos que se depositan en el lactario], me impresioné
bastante. Fue bastante asi como... como muy triste, verla asi en ese estado. Me
dieron muchas ganas de llorar porque no... me imaginaba que era asi [la primera vez
que vio al bebé]...Si, los aparaticos... uno para el pulmén porque no podia... tenia
problemas respiratorios... y tenia unas sonditas por el ombligo y después le pusieron

que si una camarita en la cabeza, en si fueron varios procesos.

En lo dicho por esta madre se vislumbra lo que para ella fue una sorpresa
cuando lleg6é a la unidad y vio a su hija en esas condiciones. Comenté que fue
impresionante verla conectada a los equipos destinados a ayudarla a respirar, primero
a un ventilador y luego con la camara cefélica, ademas de la onfaloclisis. Por tal
razon, experimenté mucha tristeza al verla en ese estado, manifestada en deseos de

llorar porque la imagen era distinta a la esperada.

En ese primer encuentro, Dalila agreg6 en su narracion lo siguiente:

Entré caminando, pero para mi fue una pelicula de terror... [Present6 llanto],
saber que yo tenia que atravesar eso y tenia que caminar con dolor... y que me decia
que tenia que llegar hasta aqui. Y cuando consegui ese pasillo y llegué hasta este,
era... imposible de explicar, porque, cuando llegué alld y me encontré con mi bebita,
asi como estaba... yo... lo unico que hice fue rezar, no pude ni siquiera tocarla para

que ella no me sintiera asi. Pero llegar aqui fue terrible.
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El caminar con el dolor de la ceséarea, atravesando los pasillos que conducen a
la unidad y el que corresponde al ambiente donde estaba su hija, representd6 para
Dalila una pelicula de terror por las condiciones clinicas en que la encontré, siendo su
Unica accién en ese momento la de rezar y asi su hija no percibiera la emocién que
atravesaba su madre. Para ella fue algo inexplicable que le impidi6 establecer un

contacto con su hija, por lo cual cataloga ese instante como terrible.

A partir de estas narraciones, considero necesario transitar por los momentos
posteriores al encuentro inicial, cuando las madres entraron en el diario vivir: Entre
la culpa y las dudas, especialmente cuando recibian la informacién acerca del estado
de salud de sus hijos(as), lo cual dio lugar al segundo subtema, correspondiente a la

diferencia con lo imaginado: Enfrentando las diversas circunstancias.

Las madres experimentaron la culpa y las dudas cuando recibian la
informacion sobre el estado de salud de sus hijos(as). El sentimiento de culpa surgié
en alguna de ellas por la incapacidad uterina para mantener la gestacién, cuando se
presentd el parto prematuro. En otra, se gener6 al pensar que la situacién se suscitd
por el incumplimiento de medicamentos indicados durante el embarazo. Asimismo,
en las madres se generaron dudas por la forma en que fue trasmitida la informacion,
la cual consideraban muy dura y cruda, y en ocasiones, incierta, incluso desde que
estaban en el area de emergencia obstétrica y en el momento del parto. Para ellas

durante la hospitalizacién del nifio(a) en la UCIN, la informacién recibida generd
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dudas porque era proporcionada en términos desconocidos: “pero es que me estd
hablando en términos médicos, si quiere hdbleme claramente, o sea, para yo
entender”. Cabe mencionar que, a pesar de estar conscientes de la cantidad de nifios
que se encuentran en la unidad y que ello implica demanda de cuidados por el
personal, consideraban que de igual forma tenian derecho a ser informados, de

manera que sus dudas fueran aclaradas antes de irse a sus hogares.

En las narraciones que muestro a continuacion, me referiré primeramente a los
sentimientos de culpa de acuerdo a la experiencias particular de Maria, Betzabet y
Ester.

Decia Maria:

Para mi ha sido muy dificil aceptar que yo en mi vientre no tenia las mejores
condiciones para brindarle a mi bebé que las que le proporcionan ahi, ha sido muy
fuerte para mi... es bien dificil como mamd saber que...no sé...me siento asi como un
empaque defectuoso...Tengo otra bebé que habia pasado la misma situacion. No le
pude brindar a mi bebé la estadia completa en el vientre, porque yo le hubiese
querido brindar muchas mds oportunidades, o la oportunidad de permanecer mds en

mi, de que naciera mds grande y mds fuerte.

Para esta madre fue muy dificil y fuerte aceptar que su tdtero no pudiese
brindarle a su bebé las condiciones ideales para su crecimiento, tal como le fueron

proporcionadas en la unidad. El haber experimentado en su embarazo anterior una
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situacion similar, generaba en ella una opinién sobre si misma como madre: Sentirse
como un empaque con defectos. Este sentimiento le hacia reafirmar que, aunque fue
su deseo, no pudo otorgarle a su hijo las oportunidades requeridas para que
permaneciera los nueve meses en el vientre materno, lo cual daria lugar a un nifio de

mayor tamafio y mayor resistencia al momento del nacimiento.

En la siguiente narrativa evidenciamos como la culpa venia de fuera y de
dentro, ya que fue la falta del cumplimiento de la instrucciéon médica lo que la suscitd
y el reproche familiar. Pero, dejemos que sean las palabras de Betzabet las que nos

orienten:

A veces yo me echaba la culpa: Es culpa mia que la nifia esté ahi...yo a veces
cuando el doctor me mandaba los medicamentos, yo no me los tomaba...la familia de
mi esposo, el papd, me ha echado la culpa a mi. Que es culpa mia que mi nifia esté

aqui, porque yo no me tomaba las pastillas

Entonces la madre experiment6 ante la hospitalizacion de su hija el
sentimiento de culpa, cuya posible causa se la atribuia al hecho de obviar, en
ocasiones, la toma de los medicamentos indicados por el especialista durante la
gestacion. Y mas alla, el tener que enfrentar una situacién particular de
seflalamientos por parte de la familia del padre de su hija, quienes la culpaban por esa

posibilidad; situacion que le otorga una doble connotacioén a la culpa.
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En el caso de Esther, emergid este sentimiento de una manera particular. En
ocasiones ella experimentaba una confusion, la cual surgia del desconocimiento sobre
lo adecuado de algunas de las acciones realizadas por ella durante esta situacion. Por
ello, cuando acude a ver a su hijo, sus pensamientos se dirigen a que no ha realizado
las cosas como debe ser, porque de ser asi él no estaria alli hospitalizado. En tal
sentido, desde el ingreso del nifio a la unidad, se cuestiona sobre cémo ha ejercido su
funcion de madre. Su experiencia la narra asi:

Uno a veces se siente confundido, a veces uno no sabe si hace bien las cosas
o no. Si yo vengo y lo veo ahi, y yo me pongo a pensar: Yo no he hecho bien las
cosas, porque si uno hubiese hecho bien las cosas, ellos no estarian ahi, o bueno...
no sé Uno piensa tantas cosas que uno no sabe. Desde que el ingreso ahi uno piensa

tantas cosas, no sé si he hecho la funcién de madre.

Siguiendo lo dicho por Ester, en quien surgi6 la duda sobre el adecuado
cumplimiento de su rol de madre, presento los fragmentos de las entrevistas de las
madres que en ese dia a dia, muestran las dudas originadas por la forma en que les fue
trasmitida la informacion, incluso desde el momento del parto. Es asi que Raquel lo
expresa en esta narracion:

Todos los nifios cuando nacen lloran... en ese instante que le pregunté al
doctor: ;Por qué no llora?, y él no me contesto, sino que se puso y me termino de
hacer los puntos y eso... Yo me sentia bastante mal. ...yo no tuve ningiin contacto con

la bebé... ni sabia que habia sido.... yo sabia que era nifia por los ECO y eso, pero
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nada me dijeron... yo no crei que... que tenia ningtin problema... me dijeron fue
después!, [mostro cierto tono de reproche] porque cuando él entré [el padre], que él

me dijo, me dijo que estaba bien.

La madre en su narracion nos lleva hacia el nacimiento, siendo la ausencia del
llanto de su hija lo que le suscit6 el sentir malestar, ya que su conocimiento estaba
enmarcado en la presencia de éste como lo normal en todos los nifios en ese
momento, agregandose ademas, la ausencia de una respuesta sobre la situacion por
parte del personal médico que la atendi6. De hecho, segin la madre no pudo
establecer ningtin contacto con ella en ese momento; s6lo estaba informada acerca del
sexo de su hija por los ecosonogramas, por lo que nunca pens6 que tendria algin
problema. Por ello, manifiesta, a manera de reproche, que en principio le fue negada

por su pareja la informacion solicitada.

De manera similar, Betzabet nos comenta:

Yo veia que no me hacian nada prdcticamente y pasaban las enfermeras, los
pasantes [en la emergencia], yo les decia: Ay!, yo tengo mucho dolor. Me ponian puro
calmantes, eso era lo tinico que me ponian... No nos dijeron nada...Ni abajo me
daban informacion a mi que yo estaba abajo, y yo les decia a los doctores y no me

querian dar informacion.
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Es asi que esta madre también se remonta a los momentos antes del ingreso de
su hijo en la unidad, es decir a su ingreso en la emergencia obstétrica, en donde el
personal de salud de esa area hospitalaria no le proporcionaba ninguna informacién, a
pesar que la solicitaba, y sélo se limitaban a colocarle medicamentos para aliviar el

dolor.

Ya ingresado su hijo, la informacién dudosa parecia continuar presente para
las madres, lo cual se nos muestra en la siguiente narracion de Raquel:

Hubo un momento en que la doctora me dijo algo en términos médicos, yo
sali y la consegui sentada alld, le hablé, le dije: Mire pero expliqueme... pero es que
me estd hablando en términos médicos, si quiere hdbleme claramente, o sea, para yo
entender... uno los entienden que estdn apurados, que hay muchos nifos, pero
igualito si hay muchos nifios o pocos nifios tienen que darte la informacion... a veces
uno se va con la duda, porque entonces uno busca al médico, y el médico te evade o
va busca al otro, o con una emergencia... a veces yo salgo, le he preguntado y yo le
dijo a él [el padre] que vuelva y entre para que pregunte, para ver si él le dicen otra

cosa, jy en realidad le dicen otra cosa!

Cuando esta madre nos relata su experiencia, deja ver su inconformidad con la
forma en que le habia sido proporcionada la informacién, ya que a su entender el
personal médico utiliz6 términos médicos desconocido para ella. No obstante,

menciona que comprende que el personal estd apresurado debido a la cantidad de
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recién nacidos que deben atender, pero de igual forma prevalece su derecho a estar
informados, ya que a veces siente que son evadidos refiriéndolos con otro colega o
con la presencia de alguna emergencia, y ellos se deben ir con la duda. Incluso, ha

percibido que le suministran informacion distinta a ambos progenitores.

Con respecto al dltimo aspecto, Ruth lo comenta de manera similar porque
siente que como madre no le proporcionan la misma cantidad de informacién que al
padre, y otros aspectos que vemos en su narracion:

Inquietudes yo siento que muchas porque... ok, los médicos dicen: -No... el
nifo es estd tal-, pero a veces, en cierta forma pues... uno no estd tan seguro...
;como le dijera yo?... en el diagndstico. Uno no sabe exactamente, que solamente le
dicen a uno estd estable, este... le han hecho estos exdmenes, pero hasta ahi,... si
ellos uno le pregunta ;cémo va el nifio?: -No, el va bien y tal-, pero aquella cosa que
uno quisiera que le dijeran, no se lo dicen... no ha sido algo que... el nifio tiene
esto... asi y le vamos a dar esto. A uno como mamd como que no le dan tanta
informacion, asi como a veces yo veo que con él lo hacen [el padre]. No sé por qué,
no solamente a mi me ha pasado, o sea ya yo lo he comentado con parejas ;no?... y
estdn en la misma inquietud que estoy yo. ;No sé, serd porque uno es mds débil...?
mds débil en el sentido de que.... mds sentimental, o... cualquier cosa que le digan a

uno se va a pone a triste.
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Esta madre nos expresa que en ocasiones siente inseguridad cuando el
personal médico le informa acerca diagnostico de su hijo, generandole muchas
inquietudes. Cuando la informacién proporcionada se limita a sélo decirle que el
nifio se encuentra en condiciones estables, considera que no le expresan lo que quiere
escuchar: qué realmente tiene y cudl es el tratamiento. Agrega, que a ella como
madre siente que le proporcionan una informacién escasa en comparacién con la que
le dan al padre, y aunque no conoce la razon de esta diferencia, cree que se debe a
que las madres tienden a entristecerse con mayor facilidad al recibir la informacién,

probablemente porque tiene mas debilidad sentimental de las madres.

Por su parte, en Dalila, Raquel y Salomé, sus inquietudes y preocupaciones
iban dirigidas a las posibles consecuencias que traeria para sus hijas la situacion
actual de salud. Dalila dijo: “Era lo que nos preocupaba, que a futuro pudiera tener
problemas con asma, con bronquitis, que fuera mds vulnerable a ese tipo de cosas”™.
Mientras que Raquel narra: “Esa es mi inquietud, que futuramente no le vaya a dar
nada, que ni Dios quiera, pues... que vaya a ser producto de esto, de esta etapa”, y
Salomé lo manifest6 de esta forma:

Yo le pregunté a la doctora ahorita que cuando le iban a hacer la prueba del
talon, es para ver si el nifo sufre de una enfermedad mds tarde. A mi me gustaria

saber eso, con todo lo que yo he pasado, ;como reaccionaria en el futuro?
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Estas madres dejan ver en estos fragmentos sus dudas con respecto a las
enfermedades futuras que pudiesen surgir en sus hijos, producto del proceso
patolégico que experimentaron al momento del nacimiento. De manera similar, Sara
refleja su inquietud cuando indagaba a través de la red los beneficios y las
consecuencias negativas que pudiese enfrentar la nifia, lo cual le hacia plantearse la
interrogante sobre lo que pudiera sucederle a su hija. Lo expreso asi: “El internet no
esconde nada, dice los pro y los contra, entonces te queda la cabeza como... Dios

mio, qué le va a pasar a mi bebé”.

Las dudas surgieron en Nohemi con respecto a las pruebas diagndsticas
realizadas a su hija, como fueron un examen de sangre y la puncion para descartar
meningitis. Por ello, cuando los resultados sanguineos reflejan un valor elevado, el
cual era desconocido para ella, cree que ha debido ser informada acerca de las
consecuencias de este hallazgo para su hija, de manera que después no le sorprenda si
se agravaba la situacion de salud. Asimismo, el no saber realmente sobre la
meningitis, le generaba interrogantes acerca de la realizacion de la prueba en mas de
una oportunidad y sus resultados, por lo cual se vio en la necesidad de acudir a una
persona externa a la unidad para que le diera informacién al respecto, aunque no
quedd clara sobre la patologia. = No obstante, esta madre reconoce que evito
preguntar porque tiene conocimiento que dicha patologia es grave, y al confirmarlo
podia decaer animicamente, que en sus palabras seria como morir. Y nos lo narra de

esta forma:
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Por ejemplo, en el examen que le habian hecho, cuando le sacaron sangre,
ahi decia que tenia elevado....pero no se entendia lo que decia. Entonces, yo digo
que por lo menos ello deberian decirle a uno por lo menos eso, porque si ella tiene
eso, uno no lo sabe. O sea, digo yo, ;qué consecuencias trae para ella? O seaq,
después le dicen a uno: Estd muy grave. Entonces, ;como queda uno?... Cuando me
dijeron que a ella le habian sacado liquido de la columna para saber si ella tenia
meningitis. Yo no sé qué es meningitis. Entonces, cuando volvi al otro dia me dijeron
que le habian hecho un examen y que habia salido bien... Después le volvieron a
sacar mds liquido para saber si tenia una infeccion en el cerebro. Algo asi me dijo el
doctor. Pero entonces yo le digo: Pero, si a ella ya le habian sacado liquido y ella no
tenia nada, ;por qué de repente le salio eso?, o ¢si tenia cuando se lo hicieron por
primera vez? Entonces le pregunté a un amigo que me encontré y me dijo: Que eso
son infecciones que ellos agarran porque ellos son prematuros. Entonces bueno, me
quedé yo asi.... Pero en si, en si, yo no sé qué es meningitis.... De repente no

pregunté, porque digo yo que es algo grave. Y yo al saber, yo digo que yo me muero.

Como madre de un prematuro, Rahab muestra sus inquietudes en esta
narracion:

La segunda y la tercera vez que vine me di cuenta que tanto de estar asi de
lado tenia la orejita asi como caida. Yo me asusté demasiado... y pregunté... Y como
no me dijeron nada, pues me senti peor... Yo pensé de verdad que ahi o lo atendia...

que de pronto era eso... y tenias muchas dudas.
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En esta madre se ven reflejadas las dudas basicamente en el desconocimiento
de las caracteristicas de la prematurez. Por ello, le genero susto el ver que su hijo
tenia la oreja inclinada por la postura permanente hacia un lado. Esta situacién se
reforz6, cuando buscé respuestas pero no las obtuvo, y pensé que no le

proporcionaban los cuidados necesarios a su hijo.

Asimismo, en Miriam se generaron dudas con respecto a los cuidados
recibidos en las diferentes areas de la unidad, expresandolo asi:

No... alld [en la UTIN] me parecia como mds tranquilo y como mds
agradable de una forma, porque por lo que son menos nifos, entonces hay mds
médicos pendientes, mds enfermeras pendientes... cada cosa lo estdn revisando.
Ahora en este no sé [ambiente A], asi le dijo con sinceridad de dudas, es primera vez
lo vengo a ver y hay tantos nifios que ;no sé como ira a hacer? Espero que sea

igual.

La esperanza de esta madre estd enmarcada en el tipo de cuidados que
recibiria su hijo cuando fue trasladado de la unidad de cuidados intensivos neonatales,
ya que alli el ambiente se caracterizaba por tener mayor tranquilidad y ser mas
agradable. Asimismo, considera que existe mayor cantidad de personal de salud,
tanto médicos como enfermeras, que estan al pendiente de lo que ocurra al nifio, y el

hecho de que existan mayor cantidad de recién nacidos le genera dudas.
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Las narraciones antes descritas permitieron emerger el subtema: Entre la culpa
y las dudas, experimentadas en el diario vivir. Las vivencias de Maria, Betzabet y
Ester, nos muestran como estas madres experimentaron sentimientos de culpa por sus
condiciones fisicas y el cumplimiento de sus funciones de madre desde el momento
de la gestacion. Mientras que en Dalila, Raquel, Salomé, Ruth y Sara, vimos las
dudas con respecto a la informacion que consideraban incierta y por el futuro

desarrollo de su hijo.

En ese ir y venir, surge el tercer subtema: La zozobra ante las
circunstancias: En la mafana bien y en la tarde...?, suscitado a partir de las

narrativas que presento a continuacion.

Para las madres esta interrogante fue un pensamiento angustiante, en especial
cuando no estaban con sus recién nacidos(as) durante las noches. Por ello, para ella
representd una situacion fue muy dificil cuando les comunicaban que, aunque hoy
pueden estar bien, mafiana pueden agravarse. Entendian que esta informacién debe
ser clara para que no se les generaran falsas expectativas, y reconocen que a veces es
imposible que les sea proporcionada una informacién mas precisa, porque los nifios
en condiciones criticas pueden cambiar su condicion de salud de un dia para otro.
Manifestaban al respecto: “la doctora dice que los nifios aqui son como una cajita de
sorpresas” “Ellos dicen que es algo grave, que nos dicen que en la mafiana puede

estar bien, que en la tarde puede estar mal” “es dificil oir: bueno, hoy estd bien pero
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mafana puede ser que no”. Esta situacion generaba en ellas nerviosismo y angustia.
En efecto, esta forma de proporcionar la informacion les causaba inquietud por el
desarrollo futuro del bebé y por ello estaban conscientes de la necesidad de que a sus
hijos(as) les realizaran los estudio paraclinicos pertinentes que permitieran prevenir

alguna alteracién de su crecimiento y desarrollo en el futuro.

Durante la hospitalizacién de su hijo(a), las madres se sentian nerviosas e
impacientes, mas atin cuando no entraban a la hora prevista porque estaba sucediendo
alguna situacion o se estaba llevando a cabo la revista médica, momento que debian
esperar hasta que se les permitiera la entrada. En esos instantes se generaba en las
madres la duda si quien estd presentando la situacion es su hijo(a). Asimismo,
durante estos momentos compartieron con otros padres la solidaridad, llegando a
conocerse y hacer amistad entre ellos. De hecho, experimentaban momentos de
tension cuando les informaban que la visita se retrasaba a causa de una emergencia
experimentaban, generandose llanto e intranquilidad: “Se pone muy tenso todo,
porque todo el mundo, todos los que estdn ahi tiene a su hijo aqui”, pero a su vez

emergian momentos para la oracion.

Maria describe lo que enfrentaban por la inestabilidad de salud propia de la
condicién critica del su hijo:
Para nosotros fue bastante dificil saber que tuvo una infeccion en un pulmon

en la primera semana de estar aqui... Yo me iba desmayar, yo sentia que me corria
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un frio desde los pies hasta la cabeza, sudé frio, ya me desmayaba...la doctora que
nos informo fue muy dura, muy cruda... pero a uno como papd, es dificil oir: -bueno,
hoy estd bien pero mafiana puede ser que no- ...ella no se debe involucrar emocional
y sentimentalmente, o tiene que ser lo suficientemente clara para que uno no se haga

expectativas que no son, y es entendible.

En esta narracién Maria nos vislumbra lo dificil que fue para ella y su pareja
ser informados de una complicacion en su hijo, la infeccién pulmonar suscitada a la
semana de ser ingresado. La madre presenté reacciones fisioldgicas, descrita por ella
como sudoracion y desvanecimiento, viviendo en el dia a dia el hecho que, aunque un
dia su hijo se encuentra en condiciones estables, al siguiente puede agravarse.
Asimismo, de manera muy explicita nos expresa su aceptaciéon de recibir una
informacién suficientemente clara, de manera que no se generaran expectativas
equivocadas en ellos con respecto a la salud de su hijo; no obstante, consideré que en

la persona que se la trasmitid se reflejé crudeza.

De manera similar, Betzabet relaté su experiencia en este sentido:

Yo no he hecho ningunos preparativos porque a mi hace mucho me dijo la
doctora, una pediatra, me dijo que no me hiciera muchas ilusiones con la nifia, me
dijo asi. Por eso es que yo no he hecho nada. Prdcticamente nosotros a la nifia no

le tenemos nada.
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Para esta madre las ilusiones con el futuro de su hija fueron limitadas con la
informacién médica acerca de su estado de salud. Por ello, no consider6é la

preparacion previa del hogar para recibirla.

Ragquel por su parte, dijo:

A veces que uno llega y no te pueden dar esa informacioén, pero yo lo que digo
es que son unos nifos que estdn tan delicados, que como nos dicen los mismos
doctores: -Puede ser que la mafiana esté bien, puede ser que la mafiana esté mal-...
por eso yo digo que si deberia haber como alguien que te explique, que te diga esa
informacion. Si, deberia haber alguien alli que te pueda dejar como que tranquilos,
satisfechos por ese dia. Yo lo digo por esa razon, porque si ella misma como doctora
me estd diciendo:- Bueno, en la mafiana puede estar bien, pero en la tarde no
sabemos cémo puede evolucionar-, porque estdn tan delicados, en un drea tan
delicada que no sabemos cémo van a reaccionar. Entonces yo creo que ahi si deberia
haber una informacion, si deberia haber alguien que te diga algo, que te deje
tranquilito. No que se extienda a decirte todo el proceso, pero si que te diga algo,
como que lo bdsico del dia. Ellos dicen que es algo grave, que nos dicen que en la
mafana puede estar bien, que en la tarde puede estar mal. Alli es donde yo digo: Si
ellos lo ven de esa manera, imaginate como lo ve uno cada vez que viene para acd.
Bueno, a mi lo que me pone muy nerviosa es eso cuando los doctores dicen que en la
mafana puede estar bien, como en la tarde puede estar mal. Entonces, cuando me

despierto asi, pienso en eso.
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En esta narrativa la madre reconoce que a veces no es posible que les
proporcionen la informacién solicitada, porque segin lo mencionado por el personal
médico, los nifios en esto critico pueden cambiar su condiciéon de salud de un dia para
otro, inclusive en el trascurrir del dia, y llama a la reflexién acerca de la forma como
ellos experimentan esta situacion cuando el personal que a alli labora lo ve de esa
manera. Por lo tanto, Raquel recomienda que deberia existir alguien que explique lo
basico de la situacién de salud del neonato, de manera que puedan sentir mayor
tranquilidad y estar satisfechos por ese dia, ya que esa condicion de inestabilidad le

genera nerviosismo, tanto es asi que al despertarse piensa es en esa posibilidad.

Es asi que, ese pensamiento sobre las condiciones de su hijo cuando no estan
con ellos lo expresan Ester y Dalila, cuyas narraciones vemos a continuacion. Ester
expreso lo siguiente:

Es pensar: ;como va a pasar la noche?, con ganas de estar ahi metido y no lo
dejan a uno, que aunque sea en un rinconcito lo dejaran estar a uno, para uno poder
observarlo, toda la noche todo el dia. Uno como madre uno lo hace, porque
sinceramente uno no le importa, por los hijos uno hace lo que sea, pero no lo dejan.
Uno en la noche... por lo menos yo me paro en la madrugada a pensar, a ver, ;como
estard pasando la noche?, ;estard bien?, ;Qué le estardn haciendo? ;Qué estard
sientiendo el ahi donde estd? Uno se pone a pensar tantas cosas, que uno a veces
no sabe qué hacer. En la madrugada yo a veces me paro y pienso, tantas cosas... y

a veces de verdad como se le vienen cosas positivas también le vienen cosas
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negativas, porque uno se pone a pensar: ;Y si el pasé esto?... Uno se enreda, uno

como ser humano y como madre se enreda en esta manera de pensar.

Lo que nos habla Ester muestra sus preocupaciones nocturnas por desconocer
la situacion de salud de su bebé en ese momento, las cuales le generan interrupciones
del suefio en la madrugada. En ese momento vienen a su mente muchos
pensamientos positivos y negativos acerca de las condiciones de su hijo, el
tratamiento que pudiera estar recibiendo y su sentir por estar en la unidad,
imaginando que le pudiese haber sucedido alguna eventualidad. El sumergirse en
esa forma de pensar para ella es un enredo, caracteristico de su condicién humana y
de madre. Por ello, piensa en la posibilidad de permanecer en la unidad aunque sea
en un espacio reducido, en un rincén pequefio que le permita observar a su hijo
durante todo el dia y toda la noche, ya que como madre no le importaria hacer lo que

sea, pero no se lo permiten.

Por su parte, Dalila lo dijo asi:
Las horas son eternas, es lo mds duro... la casa. La noches que ti dices:
¢Como estard?, pasan mds horas, la noche que cierras los ojos y la vez, el pito

ensordecedor de aqui de los aparatos, que te trastumban durante la noche.

Esta madre también se hacia la pregunta durante la noche en su casa acerca de

la condicién de salud de su hijo en ese momento. Por ello, lo considera el instante
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del dia mas duro, en el cual las horas trascurrian, y al cerrar los ojos escuchaba el

sonido ensordecedor de los equipos de la unidad.

Y asi se nos presenta lo dicho por Nohemi, quien recoge en este fragmento su

sentir: “La doctora dice que los niflos aqui son como una cajita de sorpresas”.

Ella coment6 lo que el personal médico informaba sobre las condiciones
variantes en la situacion clinica de su hijo, para lo cual establece una comparacién
con un objeto del cual se puede esperar cualquier cosa. Esta opinion la vemos
reforzada en situaciones como la vivida por Salomé, quien al encontrar a su hijo en
condiciones distintas del dia anterior expres6: “Senti una alegria porque lo vi asi
bien, me alegre inmenso. Pero después al otro dia lo volvi a ver y ya no estaba
igual. Pero, siempre estaba alegre porque estaba ahi, habia vida, pues, hay vida”.
Para esta madre, la alegria inmensa de ver a su hijo, se trasformé cuando lo vio al
siguiente dia en otras condiciones; sin embargo para ella sigui6 existiendo la alegria

porque su presencia le indicaba que estaba vivo.

A esta condicién se le agregaba la espera para entrar a la visita, en especial
cuando se prolongaba la entrada a la unidad. Estas narraciones lo reflejaron:

Maria dijo:
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Que pasa el tiempo y lo dejan ahi esperando...a veces mds tiempo que el que
le dicen a uno que va entrar. Desde las dos de la tarde no veo a mi bebé hasta el otro

dia, eso es mucho...Es dificil, estar tanto tiempo.

Esta madre nos expuso dos aspectos relacionados con la visita; por un lado la
espera prolongada para entrar cuando ésta no se ajusta a los horarios establecidos en
la unidad, y por el otro, lo lejano del proximo encuentro con su recién nacido,

manifestando la dificultad que representa para ella esta situacién.

Por su parte, Raquel lo vivio asi:

Venir todos los dias, esperar, porque cuando dicen: -Todavia no pueden
entrar porque ha pasado tal cosa, o estdn pasando revista-, uno se pone nervioso,
impaciente ahi afuera sentado a esperar hasta que te pasen...ahi pendiente que si:
jMira ahi una emergencia!, de una vez a uno le da como un soponcio, una impresion
muy grande porque uno no sabe si es el hijo de uno... cuando te pasan es un ratico,
oir esto, oir lo otro, tienes que salirte... y entonces, eso... es como un estrés

constante que uno tiene ahi, como una zozobra en su corazon.

Al visitar a su hija esta madre expresa claramente su ansiedad cuando no les
permiten la entrada a la hora prevista porque est4 sucediendo alguna emergencia o se
estd llevando a cabo la revista médica.  Su narracion nos mostré como en esos

instantes de espera se generaba como un desvanecimiento en ella porque existia la
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duda si quien esta presentando la situacion es su hija. Asimismo, manifiesta sentir
una especie de angustia generada por un estrés permanente porque en estas
situaciones cuando logran entrar es por un momento breve, ya que la presencia de la

emergencia asi lo exige, y se agrega el hecho de recibir varias informaciones.

Agreg6 después:

Igual si es el hijo de otra persona, porque aqui uno llega a conocerse con los
demds papds, se llega a hacer hasta amigos de ellos al conversar todos los dias.
Entonces, asi sea el del vecino, siempre sientes el mismo... como la misma... el
mismo dolorcito ahi adentro, porque uno sabe que también su hijo estd ahi en las
mismas condiciones. Se pone muy tenso todo, porque todo el mundo, todos los que
estdn ahi tiene a su hijo aqui. Entonces todos... a veces unas mamds se ponen a
llorar, otras, bueno, estamos... que nos hayamos, que no nos sentamos, otras estdn
sentadas y no se levantan, otros papds caminan para alld, para acd, o sea... es un
momento muy tenso. En ese momento que asi, que nos digan: De emergencia, casi

nadie habla, porque de verdad...Todo el mundo estd como orando.

Esta narracion muestra como la madre percibe que la situaciéon se proyecta
hacia los otros padres y madres, porque de alguna manera los une la condicién critica
en la cual estan sus hijos. Por ello, se les generaba el mismo dolor porque llegaban a

conocer a los demds padres en las conversaciones diarias y surgia entre ellos una
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amistad. Es asi que, para ella el ambiente se tornaba tenso, con manifestaciones de

llanto e intranquilidad, pero a su vez genera un estado de oracién en ellos.

Ruth lo narra asi:

Uno siempre llega un poquito antes, pero a veces no entramos a la hora... si
se retraso veinte, treinta min... jHasta una hora me ha tocado esperar alld con la
visita! Entonces en ese momento es que uno tiene contacto con las otras mamds. Uno
se da cuenta que tienen la misma preocupacion que uno... me paso esto, a mi me
paso esto en el parto, cosas asi. Uno va comentando poco a poco... Algunas veces,

pues a veces uno se da un consejito unos a otros...

Al igual que la de Raquel, en sus palabras vemos reflejada también la espera
por el retardo de la hora de la visita, de incluso hasta una hora. En esos momentos
se establecia un contacto con las otras madres, y en sus comentarios acerca de sus
experiencias, se percataba de la lo similar de sus preocupaciones con la de ella.
Asimismo, en este contacto se brindaban consejos entre ellos con base a los

comentarios que compartian.

En cuanto a la experiencia de Miriam, ella comenté la tranquilidad que sentia
a raiz de la mejoria de su hijo, y esto la hace sentirse con mas fuerza. No obstante,
resalta que su tranquilidad sera completa en el momento en que le entreguen a su hijo.

Asi lo narré: “Yo... mucho mds tranquila, pero la tranquilidad completa la tendré el
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dia en que me den a mi bebé. Pero si, en comparacion con antes estoy mds fuerte”.
Asimismo, Rahab expres6: “Desde que me levanto estoy pensando en su mejoria”, es
decir, que su pensamiento estaba dirigido a la condicion de salud de su hijo, para su

recuperacion.

Asi, con el restablecimiento de la salud del nifio como la otra posibilidad,
presento lo narrado por Sara:

La Doctora J. me dijo que ella creia que la bebé pronto iba a salir, porque de
verdad ella... ella ha cambiado las expectativas de la doctoras y de todas la que la
han visto, porque no se imaginaban que iba a evolucionar tan rdpido. No tengo ni
miedo ni inquietudes, estoy muy tranquila porque todos los dias la doctora me

mantiene informada.

Esta madre, gracias a la evolucion satisfactoria de su hija, se encontraba mas
tranquila, ya que la informacién diaria proporcionada por el equipo médico, le
indicada que pronto seria su egreso de la unidad. Su pronta mejoria habia cambiado
las expectativas del personal que la cuidada y esto le quité el miedo y las inquietudes

que tenia.

En las narraciones anteriores vimos las diferentes posibilidades en el estado de
salud de sus hijos, bien sea de mejoria o de complicaciones, generaban en ellas la

zozobra, mas aun por la inestabilidad de estos bebés. En estas lineas estan reflejados
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en Maria y Betzabet lo fuerte de enfrentar las complicaciones surgidas y la
posibilidad de fallecer de sus neonatos, complementado con lo descrito por Nohemi;
mientras que Raquel, Ester y Dalila, narran lo que experimentan en los momentos en
que no estan con ellos, especialmente en las horas nocturnas. Y luego lo dicho por
Rahab, Salomé, Miriam y Sara, cuyas experiencias van dirigidas a desear la mejoria y

agradecer por la vida de sus hijos.

Para iniciar el segundo tema, quisiera usar un fragmento de la entrevista de
Dalila que envuelve los momentos en los cuales las madres esperaban la hora de la
visita. Expresd lo siguiente: “Bueno, eso pasa a un segundo plano [la espera para
entrar a la visita], sabes que sales de tu casa es a ver a tu bebé. Y sea media hora mds
o media hora menos, siempre y cuando nos permitan verla, pues pasa a un segundo
plano” (El agregado en corchetes me pertenece). Ella sentia que esta espera era
compensada cuando al entrar compartia con su hija, por lo que le restaba importancia
colocando el tiempo de espera en segundo lugar, porque al final, independientemente
del tiempo que transcurriera, lo primordial era que les permitieran estar un instante

con su hija.

Dicha espera finalizaba cuando ingresaban a ver a sus hijos(as) obviando la
incertidumbre experimentada en el area externa de la unidad, porque lo que sucedia
posteriormente era el inicio de un intercambio mutuo en el cual su hijo respondia a

sus caricias y ellas proporcionaban sus cuidados, aunque por su hospitalizacién se
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veian obligadas a compartir y aceptar el establecimiento de limites en los mismos.
De alli surge el segundo tema, descrito como: CUIDARLE PARA QUE SE

MEJORE.

Las madres acudieron a visitar a sus hijos(as) desde el primer instante en que
sus condiciones de posparto se lo permitieron. Cuatro de las informantes que eran de
domicilios lejanos, permanecian todo el dia en la institucion, lo que implicaba no
comer adecuadamente, no descansar comodamente y retornar en horas de la noche a
sus casas. Manifestaron que la primera vez que tuvieron contacto con sus bebés fue
algo maravilloso e increible. Expresaron felicidad por la asignacion de actividades
sencillas como el cambio del pafial, aunque varias de ellas manifestaron que hubiesen
preferido cuidarlos (as) completamente y amamantarlos (as), por lo que esperaban
ansiosas durante el dia a que llegue ese momento. Sobre los cuidados mencionaban:
“ya habia cambiado dos pafiales el dia de hoy...y fue una maravilla. Fue una
experiencia increible”, “primera vez que le cambié el panial a mi nifia porque nunca
lo habia hecho. Me senti, no sé...muy alegre”. De estas experiencias surgié el
primer subtema, El maravilloso contacto con el bebé, el cual incluye a su vez los

esfuerzos que hacian las madres para acudir a ver a sus hijos(as).

A pesar de lo limitado de sus cuidados, consideraron el contacto verbal una
herramienta indispensable para la mejoria del bebé, porque pensaron que les permitia

un intercambio con ellos(as), y a su vez, esta reciprocidad surtia efecto ya que al
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siguiente dia lo veian con cierta estabilidad en sus condiciones de salud. De acuerdo
a sus comentarios, surgié el segundo subtema como: Nuestro apoyo en el cuidado:
hablarle para que salga adelante. Veamos algunas manifestaciones que lo apoyan:
“ella necesita el apoyo de nosotros y nosotros tenemos que hablarle para que ella
salga adelante”; “yo pienso que... que las palabras que uno le dice a ella... me

pongo a hablarle mucho al oido y... y yo al otro dia siento esa mejoria”.

Cabe destacar que durante la visita y como parte de ese apoyo, mediante la
observacion, ellas reconocian los detalles corporales de sus bebés y sus
comportamientos, tales como: la apertura de los ojos, sus movimientos, el llanto, la

sonrisa y los cambios fisicos cutaneos.

Luego de este preambulo, me permito dar entrada a la descripcion del primero
de los subtemas: El maravilloso contacto con el bebé, el cual lo muestro desde los
fragmentos que aluden a una actividad sencilla como fue el cambio del pafial, pero
que para las madres represent6 algo significativo, siendo para ellas algo increible y un
motivo de alegria. Algunas ejercieron funciones de colaboracién ante las medidas
terapéutica como parte de sus cuidados, y a su vez manifestaron sus deseos de
cumplir otras acciones mas intrinsecas de la maternidad, como el amamantamiento

por lo limitada que consideraban sus funciones.
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Inicio este subtema con la frase que dio origen al nombre del mismo, la cual
emergié del sentir de Raquel al preguntarle acerca de su experiencia cuando tuvo
contacto con su hija: “Para mi fue maravilloso”. A continuaciéon expongo las
consideraciones de otras madres ante la extraordinaria experiencia de cuidar a sus

hijos (as) en la UCIN.

Maria cont6 lo siguiente:

Yo feliz...y a pesar de que de salud estaba turulata hoy...no sé...debe ser la
tension que ha estado bajando y he estado asi como mareada todo el dia...pero
bien...ya habia cambiado dos pafiales el dia de hoy...y fue una maravilla. Fue una
experiencia increible. Yo pensaba... ; Cudndo le iré a cambiar el pafialito? Fue una
sorpresa cuando la enfermera dijo: Los panales que estdn arriba es para los bebés
que aun no se han cambiado, ¢si las mamds quieren colaborar?... y yo, si... Con
miedo, porque él es tan delicadito, tan frdgil. Pero no, fino. Y ahorita en la tarde ya

estoy mds prdctica todavia.

Para esta madre la experiencia de cuidar a su hijo fue increible y maravillosa,
a pesar de sus condiciones fisicas en ese instante. Aunque por el estado de salud de
su hijo le fue asignada una actividad sencilla (como fue el cambio del pafial), expresé
felicidad al respecto, sintiendo que podia asumir posteriormente este cuidado con
mayor facilidad, a pesar que las caracteristicas de la prematurez del nifio le

generaban miedo.
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Por su parte, Betzabet y Nohemi, ya con mas experiencia en esta actividad,
narraron su situacion asi: “He tenido oportunidad de cambiarla, de muchas cosas. La
primera vez que le cambié el pafial a mi nifia, porque nunca lo habia hecho, me senti,
no sé...muy alegre”, comenté Betzabet. Para esta madre la posibilidad de cambiarle
el pafial le hizo sentir sentimientos de alegria, ya que no habia tenido la oportunidad

de realizarla anteriormente.

Mientras que Nohemi la vivid de esta forma:

Si, desde que estoy trayéndole la ropa, yo soy la que la visto. Y cuando estd
hecha del cuerpo, entonces le pregunto a la enfermera que si la puedo cambiar. Ella
me dice que si, que la cambie. Lo que he hecho ahi es cambiarle el paial, tenerla si
quiera en mis brazos, aunque sea lo tinico que tenga, pero tenerla en mis brazos, le
he dado la broma de la leche por el gabage, pero diria que he cumplido con el rol de

madre aqui.

A pesar de haber realizado el cambio del pafial y de la vestimenta de la nifia,
siempre espero la aprobacion del personal de enfermeria para ejecutar estas
actividades. A pesar de las limitaciones, esta madre consider6 que su rol lo habia
cumplido en la UCIN, el cual se habia basado tinicamente en el cambio del pafial,
cargar a su hija y proporcionar su alimentacién por medio de Gabaje. Reafirm¢ lo

importante que era cargarla, incluso si esta actividad fuera la tinica que le permitieran.
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Asimismo, al revisar los relatos de las madres me encuentro con Salomé,
quien también expreso su felicidad ante la oportunidad que le brindaron al cargar a su
hijo por primera vez. Asi lo dijo: “una felicidad inmensa, no me cabe en el pecho”.
Y en cuanto a los cuidados agregé:

Bien, un poco retenida porque quisiera tenerlo mds conmigo, pues... quisiera
tener a mi bebé conmigo y darle mds amor del que le doy acd, pues... pero como no
puedo. Claro, yo le doy todo el amor que puedo, tantas cosas, lo he cargado una

solita vez... hoy.

El tener a su hijo en los brazos, gener6 en Salomé una felicidad tan grande que
para ella era incontenible. Ella expresé la necesidad que sentia de proporcionarle
mas amor del que podia darle, ya que en la UCIN este sentimiento parecia limitarsele.
Aunque reconoce que le habia otorgado todo el amor de acuerdo a sus posibilidades,
lamenta que sélo haya tenido hasta ese instante la oportunidad de tenerlo entre sus

brazos.

Dalila por su parte, manifesté lo siguiente: “pues si, le cambiamos el pafial, le
cambidbamos la sabanita, le revisibamos en ombligo, le revisdbamos si estaba
quemadita ahi [en los genitales]” (El agregado en corchetes me pertenece). Ella
mostrd en su narracion como ampli6 sus cuidados con el cambio de la lenceria de la
incubadora, asi como la observacion de las caracteristicas del mufion umbilical y

estuvo pendiente si existia una lesién superficial en la piel cercana a los genitales.
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Otras madres, durante ese maravilloso contacto con el bebé que incluia el
cambio del pafial, reflejaron cierta inconformidad con realizar esta sola actividad y

deseando realizar aquellas que tenian relacién con el bafio y el amamantamiento.

La entrevistada Miriam coment6:

Me hubiese encantado cuidarlo completo [muestra una sonrisa leve y gesto de
resignacion]. Lo unico que he podido hacer es llegar, hablar con él, cantarle,
hacerle una oracién cada vez que entro con él, porque jimaginese!... fue hasta ayer
la primera vez que le cambié el primer pafial y que lo estuvimos nebulizando. Eso
fue lo tinico que hemos hecho directamente con él, aparte de las visitas religiosas que
hemos tenido todos los dias al mediodia, en las tardes (El agregado en corchetes me

pertenece)

Cuando narr6 su experiencia, esta madre manifest6 su deseo de cumplir con
los cuidados a su hijo de forma completa, ya que las limitaciones impuestas en la
UCIN sélo le permitian acudir a visitarlo, conversarle y proporcionarle una oracién al
encontrarse con su hijo. De hecho, destac6 que hasta ese momento, fue que por
primera vez pudo efectuar el cambio de pafal y participé en la nebulizacién de su
hijo, considerandolas como las tnicas actividades directas realizadas; aunque agrega

las visitas constantes como una accién adicional.

Desde esta perspectiva, me encuentro con Ruth, quien manifesto:
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Uno quisiera tratar de hacer no pues, es muy poco a veces lo que uno puede
hacer ahi, de repente para lo que uno hace en la casa con él. Usted lo bafia, cada
ratico lo estd cambiando, lo estd alimentando, esas cosas pues, en este centro yo no
las he podido hacer, o sea, apenas ahorita en esta semana y la semana pasada
apenas inicié a cambiarle el pafialito, a limpiarlo, esas cosas, porque esas cosas no
las hacia y.... este y no sé, a veces ahi uno se siente, se siente como por lo menos yo,
yo digo... quisiera hacer sus cosas pero no puedo, mi bebé estd malito. Quisiera
darle de amamantarlo, pero no puedo todavia porque el nifio tiene una dieta,

entonces a veces es bastante dificil esa parte.

Esta madre comparé la cantidad de cuidados que le permitian realizar en la
unidad, con aquellos que podian efectuarse en caso de encontrarse en el hogar, tales
como el bafio, el cambio constante del pafal y la alimentacién. Lamenta que estas
actividades no las haya podido ejecutar en la institucién, ya que hace pocos dias fue
que inicié su participacién en el cambio del pafal, y su deseo era el de realizar las
otras, pero que la condicién de salud del nifio se lo impedia. Confes6 su deseo de
amamantarlo, pero reconoci6 que esta posibilidad atin es dificil porque el nifio recibe

otro tipo de dieta.

Al igual que las narraciones de las madres que preceden, describo lo dicho por

Ester acerca de sus cuidados y el contacto con su hijo:
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Desde que él ingreso ahi uno piensa tantas cosas... No sé. No sé si he hecho
bien mi funcién de madre. En si, en si, yo no he cumplido el deber como madre,
porque uno al tener al nifio ahi, uno no puede bafiarle, uno no puede darle pecho, no
puede... Uno lo tnico que puede hacer es tocarlo, y... pasarle las energias positivas

y darle carifio. Es lo unico que uno hace aqui como madre.

Esta entrevistada se cuestioné acerca de su papel como progenitora en la
UCIN desde que su hijo fue ingresado y en ese instante vinieron a su mente varios
pensamientos. Comentd que desconoce si realmente ha cumplido con su deber, ya
que no habia realizado cuidados, tales como el bafio y el alimentarlo con leche
materna. No obstante, afirm6 que la tnica funcion ejercida fue el tocarlo, y a través

de ese contacto, transmitirle las energia positivas y el carifio que ella sentia a su bebé.

Por otra parte, con mayores limitantes para el cuidado debido a las
condiciones criticas de su hijo, la madre llamada Rahab cont6 su vivencia asi:

Yo lo unico que hice fue ayudar al especialista... mientras él le revisaba la
cabecita, yo le presionaba los botones... sélo eso. Pero de contacto directo con el
bebé, asi... no. Pues... me he sentido... no sé. A mi me gustaria ser yo quien le

cambie el pafial. Pero hasta ahora ni puedo... es porque estd delicado.

Mediante este fragmento de la entrevista, visualizo como la madre dese6

realizar la accion de cambiarle el pafal a su hijo, ya que lo tinico que habia efectuado
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hasta ese instante fue contribuir con el especialista durante un procedimiento
diagnéstico a nivel cerebral, en el cual ella presionaba los botones del equipo médico.
Enfatiza entonces, que no habia podido establecer un contacto directo con su hijo,

generandole una sensacién desconocida.

Siguiendo con los relatos que da fe de los cuidados proporcionados como
parte del maravilloso contacto con sus hijos, muestro aquellos que permiten dilucidar
como estas madres, a pesar de sus condiciones fisicas -como el caso de Maria narrado
anteriormente- acudian a ver a sus hijos(as), aunque existia un agregado mas, las
condiciones hospitalarias ajenas a las necesidades de estas madres. Todo ello con el

unico proposito de establecer esa relacion.

Asi me encuentro nuevamente con el relato de Betzabet, quien como parte de
ese cuidado, narré su permanencia en el hospital de la siguiente manera:

Yo “cesariada” venia para acd, todos los dias, y me iba tarde en la noche.
Aqui metida en el hospital. Iba y comia. Cuando no tenia plata con qué comer, pues

no comia. Hasta la noche que llegaba y comia. Todo el dia, por mi hija.

Esta madre a pesar de estar en condiciones del postoperatorio por la cesarea,
acudia a visitar a su hija todos los dias, permaneciendo en la institucién hospitalaria

durante todo el dia y regresando en la noche a su hogar. Durante ese periodo, comia
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y regresaba, pero en ocasiones esto no era posible por la falta de dinero. Recalcé que

toda su constancia en acudir a la unidad era por su hija.

De manera similar, Raquel expresé como permanecia en el hospital todo el dia
no solamente cuando estaba ingresada durante el postparto, sino también cuando
egreso de ese centro asistencial: “Yo primero... mi esposo me traia una silla, ahorita
que tenemos dos dias que no la traemos. Yo pasaba todo el dia aqui desde que di a

luz... bueno, desde que me dieron de alta he estado asi”.

La entrevistada que he denominado como Sara, reflejo la percepcion acerca de
su rol de madre en el siguiente fragmento:

Yo en la casa me siento vacia, como si me faltara la mitad de mi vida. Me
siento como muy extrafia venir para acd y hacer de mamd como por una hora y
volverme a la casa. Y ;Quién la cuida? Las enfermeras, porque yo entro a la casa y
me quedo aqui sola. Entonces no... o sea, soy mamd pero por raticos. Entonces me
siento asi como extrafia, como rara, como... si, tengo hija pero... si, pero a la vez

no... [Mostro6 deseos de llorar]. (El agregado en corchetes me pertenece)

La hospitalizacion de su hija hizo que esta entrevistada sintiera la ausencia de
la mitad de su vida, porque su funciéon de madre en estas condiciones era percibida
como extrafia. Explica que esta sensacion peculiar de rareza estaba supeditada a que

su rol lo cumplia por instantes muy cortos, y luego al regresar a su hogar,
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experimentaba un vacio debido a que alli estaba sola, mientras que en la institucion

hospitalaria eran las enfermeras quienes asumian ese cuidado.

Al realizar la descripcion del subtema: El maravilloso contacto con el bebé,
me encontré con percepciones similares en cuanto a la participacién de las madres
entrevistadas en los cuidados. Es asi que para Betzabet, Salomé, Maria y Raquel, la
sencilla experiencia del cambio del pafial represent6 una maravilla y un motivo de
alegria. Las madres llamadas Dalila y Nohemi, consideraron funciones adicionales
como parte de sus cuidados, mientras que Miriam y Ruth dejaban ver en sus
narraciones los deseos de cumplir otras acciones como el amamantamiento.
Mientras que las entrevistadas Rahab, Ester, y en especial Sara, expresaron sus

opiniones acerca de lo limitada que consideraron su funcién en la UCIN.

El segundo subtema, Nuestro apoyo en el cuidado: Hablarle para que salga
adelante, tal como lo habia establecido, forma parte del tema Cuidarle para que se
mejore. Esta parte de la descripcién la desarrollo considerando cémo el contacto
verbal y fisico represent6 una estrategia de estimulacién utilizada por estas madres
hacia sus hijos(as), y como esta actividad, desde su perspectiva, contribuia con su

recuperacion.

Comienzo este apartado con la narracion de Ruth, quien durante la entrevista

emitio su opinion al respecto:
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Creo que... nosotros comentdbamos eso, o sea, que tal vez esa estimulacion
que...que... mds que todo él [el padre] ha dado al bebé, no sé, eso como que le ayuda
al nifio a recuperarse.... yo lo veo asi. Yo digo que el amor... es la mejor medicina, y
el nifo, pues, este... en los dos dias que él no vino el nifio recayd, y tuvo una recaida,
o sea, se puso malito, malito, y después cuando vino el papd ya el nifio en la tarde me
empezd a evolucionar y a sonreir. Yo vi y estd mucho, mucho mejor que dias
anteriores. Entonces yo digo, que esa estimulacion, ese amor, este... han logrado
muchisimo, y entonces yo estoy contenta, o sea... yo tengo mucha fe de que mi nifio
va a salir pronto de ahi, porque tiene... primero el amor de nosotros, el carifio de
nosotros, y que estd con los médicos ahi, y que ellos estdn haciendo todo lo posible
por sacarlo adelante. EI conmigo no tiene tanto esas emociones tanto como las tiene
con él [el padre]. Claro, él conmigo se mueve y eso... pero con él se rie, con él se
mueve, él le hace a los ojitos... ;Me entiende? Entonces, yo digo que la estimulacion

de él, le ayuda mucho al nifio. (El agregado en corchetes me pertenece).

En este relato, la madre expres6 su opinion acerca de la importancia que tenia
la accion de estimular a su hijo, la cual consistia basicamente en el amor como el
mejor medicamento para la recuperaciéon del mismo. Tal afirmacion la sustent6 en el
restablecimiento que tuvo su recién nacido luego que el padre acudié a verlo después
de varios dias de ausencia, ya que el estado de salud del nifio habia desmejorado
considerablemente. Esto gener6 en ella alegria y aumento de la fe para su

recuperacion, teniendo presente que el amor y el afecto de los padres era primordial
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para que sucediera, sin desestimar la intervencién del personal médico de la UCIN, de
quienes pensaba que habian realizado su mayor esfuerzo para restablecer la salud del
hijo. Ante tal situacién, concebia la idea que su hijo no demostraba con ella tanta
reciprocidad en las emociones a través de gestos -risas, movimientos corporales y
oculares-, como sucedia con el padre. Sin embargo, este intercambio entre él y el
hijo era aceptado de esta forma porque lo consideraba una ayuda para que su egreso

fuera en un tiempo mas breve.

El compromiso de los padres de estimular a sus hijos mediante el contacto
verbal para su recuperacion, lo describo también mediante el relato Betzabet, quien su
expreso lo siguiente:

Ella necesita el apoyo de nosotros y nosotros tenemos que hablarle para que
ella salga adelante. Le hablamos, la consentimos mucho. La he alzado también.
Porque cuando uno la alza... las enfermeras dicen que cuando uno la alza tiene que

consentirla, hablarle bastante para que ella se recuperé mds rdpido.

Para ella era necesario el apoyo de ambos progenitores para que el nifio
pudiera mejorar su salud, y este apoyo consistia en hablarle continuamente y
demostrarle mucho afecto.  Asimismo, tal como era recomendado por los
profesionales de enfermeria, estas acciones debian ejecutarse durante aquellos

momentos en que les brindaron la oportunidad de sostener a sus hijos en los brazos.
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Desde una posicion muy similar, Dalila comentaba su opinién acerca de la
importancia que tiene el amor y el carifio para la evolucién en la salud del nifio.
Creia, sin oportunidad de discusién, que sentir el calor proporcionado por los padres
causaba un efecto en él. Dijo lo siguiente: “Es importante para la evolucién del
bebé el amor, el carifio, el sentir el calor que te puedan dar tus padres; yo creo

indiscutiblemente causa efecto en el bebé”.

Al igual que en las madres presentadas con anterioridad, este tipo de relacion,
manifestada en contactos verbales y fisicos, lo distingo en la narraciéon de Miriam
acerca de su experiencia. Ella mencioné que la recuperacién de su hijo le habia
permitido tomarlo en sus brazos, y con ello pudo establecer un mayor contacto con él.
Tal afirmacion la apoyaba en que durante esos instantes, percibia que la mirada del
nifio le indicaba un reconocimiento tanto a ella como al padre, y al mismo tiempo, él
les mostraba gestos de atencion cuando le cantaban. Este fragmento de la entrevista
recoge lo descrito:

Ha sido estos dias que ya se ha visto como mds recuperado, o los ultimos dias
que estuvo en terapia intensiva pudimos cargarlo, tener como mds contacto con él,
que nos miraba, que... ya sabe donde estd su mamd, que nos mira, que sabe cudl es

su papd, que escucha la cancién cuando le canto.
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Otras madres en los momentos de contacto con sus hijos, experimentaron
emociones que utilizaron para fortalecer tanto a sus hijos como a ellas mismas.

Presento entonces a Raquel y Nohemi cuyas narraciones asi lo reflejaron.

Raquel mencioné: “Si. Yo a veces le digo: «P. pdrtate bien, por favor, para ver
si nos vamos de aqui», y ella se queda con los ojitos abiertos. Pero son cosas asi
como... como para darse dnimo”. A través de sus palabras, esta madre estimulé a su
hija a mejorar el estado de salud, pensando que tal accion contribuiria a su
recuperacion y al posterior egreso hospitalario. Percibia que capturaba la atencion de
su recién nacida cuando lo hacia, porque ella permanecia con los ojos abiertos
durante ese momento; sin embargo, reconocié que este comentario lo efectuaba como
una forma de mejorar su estado emocional ante la situacion que vivia. Mientras que
Sara coment6 lo siguiente: “Yo le digo: - Amor. Tienes que mejorarte para irnos,
entonces ella se siente feliz, porque yo me siento feliz” Es asi, que esta madre
también estimulaba a su bebé para el restablecimiento de su salud, y al emitir este
comentario, percibia en su hija una especie de felicidad como respuesta a la que ella

emitia.

Por su parte, Nohemi comenté:
Y yo me la pasaba era llorando y mi mamd y mi hermana me decian que no

me pusiera a llorar porque todo eso se lo estaba transmitiendo yo a ella. Y yo
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llegaba, y como no, yo hablaba con ella y le decia muchas cosas. Y bueno, ya por

ejemplo, ya ahorita, ya lo he asimilado, pero todavia me cuesta.
jemplo, y y p

Esta madre hablaba con su hija acerca de muchos temas cuando acudia a la
UCIN, pero al principio esta accion era acompafada de un llanto constante, situacion
que hizo a su madre y hermana aconsejarle sobre la necesidad de suprimirlo, para que
los sentimientos generados en ese momento no fueran proyectados hacia su hija.
Comento, que a pesar de sentir cierta aceptacion de la situacién, atin le era dificil de

afrontarla.

En estas narraciones vemos como las madres llamadas Ruth, Betzabet,
Raquel, Sara y Dalila, coincidian en la necesidad de estimular a sus hijos a través del
amor, demostrado con contactos verbales y fisicos a sus hijos(as). Para Miriam
dicho contacto represent6 una oportunidad de reconocimiento de su hijo hacia ellos.
En el caso de Nohemi, el hablar con su hija le fue mas dificil durante los primeros
momentos porque el llanto estuvo presente, pero esto no impidi6 hablarle cuando la

visitaba.

En los relatos de la experiencia vivida por estas madres durante la
hospitalizacion de su hijo(a) en la UCIN, emergi6 la forma como ellas afrontaban la
situacion intentando ejercer acciones paralelas a su cotidianeidad, y sustituyendo

pensamientos o sentimientos negativos que le impidieran adaptarse de forma eficaz a
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los cambios generados en sus vidas por el ingreso a esta area asistencial. De sus
narraciones surgi6 el ultimo tema, denominado: LAS ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO ANTE LA HOSPITALIZACION: LA COMPENSACION

DE LO NEGATIVO.

Para afrontar la situacion las madres usaron algunas estrategias que incluia el
Querer saber todo lo relacionado con el cuidado, lo cual representé el primer
subtema. Su interés estaba dirigido a obtener la mayor informacion posible acerca de
los equipos a los cuales estaban conectados sus bebés, y en especial el para qué de los
mismos. Asimismo, intentaban mantenerse al tanto de los exdmenes paraclinicos que
debian realizarseles a ellos(as) y su finalidad, para luego indagar cémo los resultados

13

influirian en su desarrollo futuro. Una madre lo expresé de esta manera: “...nos
explicaron las cuestiones de las mdquinas, pero uno estd tan pendiente que uno

quiere saber todo, por qué es esto y por qué lo otro, y qué es lo que hace”.

En las narraciones surgié la Unidad, vista por las madres como sustituta del
cuidado sus cuidados, y a su vez, una oportunidad de vida, otorgdndole ademas el
calificativo de: incomparable.  Estos atributos le fueron asignados por la
disponibilidad de equipos de alta tecnologia en la misma y por el personal del
servicio, que les permitieron la sobrevida de sus bebés. Una de estas mujeres

13

manifest6 lo siguiente: “...sé que si no hubiese estado aqui, quizd mi bebé no estaria

vivo en este momento. Asi de sencillo. La oportunidad de alargarle su estadia, de que
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esté ahi como si estuviera en mi vientre”.  Con respecto al personal, las madres
opinaron que las enfermeras los cuidaban con amor porque ellas eran las que tenian
bajo su responsabilidad el cuidado durante mas de tiempo. Adicionalmente, el vivir
esta experiencia les permiti6 valorar mas la vida, no sélo por el hecho de ver en
condiciones criticas a sus hijos(as) sino también la de otros nifios(as) en las mismas

circunstancias. Esto constituy6 el segundo subtema.

En el tercer subtema, muestro como las visitas a sus hijos(as) en la unidad se
convirtieron para las madres en una necesidad de ajustar los tiempos entre la rutina
diaria y cumplir las normas de acuerdo a los horarios establecidos, lo que implicaba
un ir y venir constante cada dia; y cada dia un nuevo comienzo. Manifestaron que,
en ocasiones, la espera era por mas tiempo de lo estipulado para entrar, “pasa el
tiempo y lo dejan ahi esperando...a veces mds tiempo que el que le dicen a uno que
va entrar”. Asimismo, en esa experiencia del dia a dia, las madres consideraban
adecuadas las normas de prevencion implementadas en la unidad para que ellas
cumplieran, tales como, el lavado de manos y el uso de lenceria de proteccién, por lo

tanto fueron aceptadas.

Para compensar de alguna manera los pocos momentos en que compartian con
sus hijos, las madres sustituian lo negativo de la situaciéon con pensamientos dirigidos
a recibirlos con todo su amor en el hogar, sin emitir quejas por lo sucedido y

agradeciendo a Dios. Estos aspectos los describo en el cuarto subtema. Pensaron
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que los espacios de tiempo que no estaban con ellos(as) se acumularian para
aprovecharlos en el hogar y recibirlos alli con los mejores cuidados. Lo expresé una
madre asi: “Esperando darle todo el tiempo que necesite...y esperando recibirlo con

todo el amor”.

Asimismo, mencionaron el cambio de ambiente como una posibilidad de
mejoria, ya que el traslado desde la UCIN a uno de mediano riesgo, represento para
ellas una posibilidad de un egreso mas inmediato. Asi lo expresaron: “una cosa
compensa a la otra, y es que es la tranquilidad de saber que estd bien, de que si lo
pasaron para acd es porque ha mejorado”. Solo que este espacio fue considerado
mas reducido, porque no les permitian entrar junto a sus parejas; ademas de
considerar que ahi no recibian informacién de manera mas constante, hasta percibir
una colocacién de barreras entre ella y su bebé cuando fue colocado en una

incubadora, en el caso de una de las informantes.

De igual forma, durante esta situacién expresaron creer en Dios y aceptar Su
voluntad, ya que confiaron en que lo sucedido y lo que pudiera suceder, era Su
decisién. De hecho, las madres que habian experimentado la mejoria de sus bebés
fueron sintiéndose mas fuertes, y una en especial manifest6 que la tranquilidad

completa la tendrian el dia en que su hijo egresara de la unidad.
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A continuacién muestro las narraciones que incluyen lo relacionado con el
primer subtema: Querer saber todo lo relacionado con el cuidado, como una
estrategia de afrontamiento que utilizaron las madres para reconocer la realidad de la

situacion clinica de sus bebés.

Inicio estos parrafos con lo dicho por la madre llamada Nohemi, quien
expreso la necesidad de conocer las condiciones de su hija a través de los resultados
en las pruebas paraclinicas que le realizaban. Dicha necesidad le haria indagar con el
personal médico y en el mismo instante que los resultados eran recibidos, para asi
deducir las posibles consecuencias y su repercusion en el futuro de su bebé, si
existiera alguna alteracion. En su relato muestro lo antes descrito: “O sea, yo
quisiera saber... para saber qué es lo que tiene. Por ejemplo, que si esos exdmenes
salen alterados, o sea, qué consecuencias trae para ella. Yo le pregunto cuando no

mds lleguen los resultados. La doctora, digo yo que, me explicard”.

Asimismo, esta madre manifestd su deseo de informarse acerca de los
cuidados a su hija, no solamente durante su ingreso, sino también cuando ella

estuviera en el hogar. Lo expreso6 asi en la siguiente narracion:

Ahorita no me han dicho nada. O sea, del cuidado, nada de eso. No sé si
hay que sobrecuidarla. Uno como madre los cuida como uno cree que los tiene que

cuidar, pero como ella ha estado tan delicada, entonces digo yo que si el cuidado es



214

stiper o mejor, o igual, como si yo la tuviera ahi. O sea, ;no la debe visitar todo
mundo? Es la pregunta mia, la que yo me hago. Porque todo el mundo me dice, no,
que cuando ella me la den de alta, cuidarla mds que como si yo la tuviera ahi. Ahora
me pregunto: ;por qué? Yo sé que ella estuvo delicada, pero que ella va a salir

adelante, pero... sel cuidado es el mismo de ella en mi casa, como si estuviera ahi?

Esta madre en su relato planteaba diversas interrogantes acerca de los
cuidados de su hija, especialmente los que asumiria en el hogar. Aunque creia poseer
nociones sobre los cuidados que debia proporcionar una madre a su recién nacido(a),
sus inquietudes estaban presenten porque -hasta el momento de la entrevista- no habia
sido informada si existia una diferencia entre el cuidado brindado en la unidad y el
que ella debia brindar cuando la nifia egresara. En ese sentido, consideraba que por
el hecho que su bebé haya experimentado una situacion critica de salud, requeria de
cuidados similares o incluso de mejor calidad, que los recibidos durante la
hospitalizaciéon. Todo esto apoyado en comentarios de otras personas. Asimismo,
expresaba sus dudas con respecto a la cantidad de visitas que debia recibir, lo cual se

sumaba a sentir.

En el relato de Ester, también muestro las inquietudes por las pruebas
diagnésticas realizadas a su bebé y las consecuencias que acarrearian los resultados
con los valores alterados. En su caso, interrogd a una médica sobre el momento en

que le realizarian la prueba que incluye la puncién del talén. La madre manifest6 en
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la entrevista su deseo de conocer acerca de las posibles enfermedades que pudiese
sufrir su bebé en el futuro y que se detectaban con este estudio, no sélo por la
condicién de su hijo sino por la situaciéon que ella también habia experimentado.
Dijo lo siguiente al respecto:

Por lo menos, yo le pregunté a la doctora ahorita que cudndo le iban a hacer
la prueba del talon, es para ver si el nifio sufre de una enfermedad mds tarde. A mi
me gustaria saber eso, con todo lo que yo he pasado... ;como reaccionaria en el

futuro?

Para continuar con las narraciones acerca del tema referido a querer saber todo
sobre su hijo(a), me encuentro con el relato de Raquel, quien de manera especifica
comentd su experiencia con respecto al equipo de ventilacion mecanica y otras
medidas terapéuticas colocadas a su hija. Expreso asi su experiencia:

Con respecto a los aparatos, si. Yo no tengo ninguna asi, o sea, el que sabe es
el médico, y nosotros preguntamos incluso: ;Para qué es esto?, ;para qué es esto?, y
ellos nos van diciendo: «No... poco a poco, en lo que vaya respirando bien se le van
bajando los pardmetros», y esto, y lo otro; nos explicaron las cuestiones de las
mdquinas, pero uno estd tan pendiente que uno quiere saber todo, por qué es esto y
por qué lo otro, y qué es lo que hace. Inclusive no le habia visto lo de las sonditas
por el ombligo, y mi esposo fue que se dio cuenta: «No... debe ser por ahi que le

pasan los medicamentos y el alimento», y esto... ah!... yo después fue que al otro
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dia... porque de verdad no sé... y uno estd tan pendiente y a veces hay detalles que

uno... como que los deja pasar o se escapan.

Esta madre consider6 que estuvo muy pendiente de las medidas terapéuticas
proporcionadas a su bebé, a pesar que existieron aspectos sobre el cuidado de su hija
que fueron pasados por alto. De hecho, el equipo de respiracién asistida al cual
estaba conectada la nifia no le era desconocido como tal, ya que siempre pregunto al
personal médico que la atendia sobre la finalidad del mismo, asi como las razones por
las cuales eran modificados sus parametros. Comenté una ocasiéon en la cual su
esposo fue quien visualizé de una sonda umbilical colocada a su recién nacida, y él
mismo fue quien le informo6 la posible funcion de esta conexion; al concentrar ahi su

atencion, pudo ver dicha sonda al dia siguiente, cuando acudi6 a visitarla.

En el caso de Miriam, el relato describe que desde el momento que llegaba a
la UCIN su atencién estuvo dirigida a los aspectos relacionados con su hijo y la
informacién que le proporcionaron los médicos acerca de él; no obstante, era capaz
de sentir algunas ausencias paternas. Manifest6 lo siguiente: “Bueno, realmente lo
que yo llegaba asi era pendiente de mi bebé. Si me daba cuenta que faltaba un papd
0 no vino un papd, pero... estaba mds que todo pendiente de mi bebé y que era lo que

estaban diciendo los médicos de mi bebé”.
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Por su parte, la madre a la que llamé Rahab, manifest6 la necesidad de
solicitar explicaciones ante el desconocimiento de situaciones en la salud del nifio,
como la presencia de un edema, ya que ella no permanecia ahi durante todo el dia
para observarlo constantemente. Asi lo muestro en este fragmento: “Lo tnico que
cuando uno viene, uno le ve una cosa, por ejemplo: Lo de la hinchazon que él tenia. ..
uno pide explicaciones, porque uno no sabe. En realidad uno no se la pasa ahi todo

el dia para ver”.

En el orden de ideas de las narraciones de cada madre con respecto a este
subtema, muestro la interesante experiencia de Sara, quien expresd lo siguiente:
“Nosotros todos los dias preguntamos, yo le digo a mi esposo que a mi no me da
pena preguntar, mire como estd, como cree usted que se... como estd evolucionando,
cudnto estd pesando”. Este fragmento de la entrevista a esta madre, muestra su
constancia en buscar respuestas diarias sobre la evolucién de su hija y la ganancia de
peso. Interrogar al personal sobre las condiciones de salud de la recién nacida, lo
realiza sin ninguna limitante, y asi se lo hacia saber a su pareja. A su vez, ella no se
restringio a recibir s6lo la informacion proporcionada en la UCIN, sino que busco
otros medios como el internet, aunque éste le generé inquietudes porque exponia
tanto aspectos positivos como negativos. Asi lo dijo: “El internet no esconde nada,

dice los pro y los contra, entonces te queda la cabeza como...”
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Estas madres, mostraron en sus narrativas la necesidad de obtener la mayor
informacion posible acerca de las condiciones en la salud de sus hijos(as). Para
Nohemi y Ester, fue importante conocer sobre los estudios diagndsticos realizados a
sus bebés, y en especial planteaban la necesidad de ser informadas en caso de existir
alteraciones en los mismos y sus secuelas. Mientras que Raquel y Rahab, estuvieron
al tanto de los equipos y de las caracteristicas anormales de sus hijos para solicitar
informaci6n. Miriam por su parte, intenté estar atenta cuando le informaban acerca
de su hijo, pero Sara no se conformaba y reforzaba su deseo de saber mediante

fuentes electrénicas.

Otra de las estrategias de afrontamiento desarrolladas por estas mujeres, fue
aceptar las medidas terapéuticas proporcionadas a sus hijos por su condicion de salud
en el area hospitalaria, viendo La Unidad como sustituta del cuidado materno y
oportunidad de vida: “;Incomparable!”; enfatizando en la disponibilidad de
equipos de alta tecnologia y los cuidados proporcionados por el personal. Esto a su
vez, fue un motivo para que una de las madres comentara que la situacion de ingreso

de su hija le permiti6 valorar mas la vida.

Existen en el cuidado las denominadas tecnologias duras y blandas. Me
permito entonces iniciar este segundo subtema con el relato de Maria, cuya forma de
contar su experiencia represent6 un aporte importante en la denominacién del mismo,

y su narracion fue enfocada a partir del equipamiento fisico con que cuenta el servicio
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de neonatologia de alto riesgo, que corresponden a las definidas como tecnologias
duras. Ella coment6 durante su entrevista lo siguiente:

Sé que si no hubiese estado aqui, quizd mi bebé no estaria vivo en este
momento. Asi de sencillo. La oportunidad de alargarle su estadia, de que esté ahi
como si estuviera en mi vientre. Eso creo que es jincomparable! Por eso decidimos
pedirle [al médico quien la atendi6 al momento del parto] que por lo menos cuando
lo sacaran hubiese la oportunidad de darle ese soporte vital y tener esos aparatos
espectaculares que tienen ahi en la unidad de cuidados intensivos. Y mds que todo
fue eso, una oportunidad cuando nacié, porque si no hubiese existido esa unidad
entonces mi hijo hoy no existiera, no hubiese tenido la oportunidad de sobrevivir. (El

agregado en corchetes me pertenece)

Para esta madre, la existencia de la unidad de cuidados intensivos neonatales
representd una oportunidad que le fue otorgada a su hijo para que pudiera vivir, por el
hecho de contar con equipos de alta tecnologia que le garantizaron su vida. La
disponibilidad de los mismos se convirti6 en una peticion que ella y su pareja le
hicieran al médico responsable de su caso, a fin de que al momento del nacimiento su
prematurez fuera compensada con los cuidados especializados que alli recibiria, tal
como si hubiese permanecido en el ttero materno durante el periodo gestacional que
se relacionara con el ideal (38 a 42 semanas). Al verlo de esta manera, para Maria el
ingreso a la unidad representd una situacion tan extraordinaria, cuya comparacion con

otra le era imposible.
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Ahora bien, desde una perspectiva que establece el cuidado como tecnologia
blanda, presento las narraciones de quienes comentaron los cuidados enfocandose al
personal que alli labora. Dalila y Nohemi valoraron lo proporcionado por el personal
como de calidad excelente, tanto asi que no daban lugar a reproches hacia el mismo.
La primera coment6: “No hemos tenido quejas de nada. Siempre, ha sido el mejor
cuidado. Y de verdad que los cuidados, los médicos han sido excelentes, de verdad
sin ninguna queja”. Ella hacia especial atencion al cuidado médico, mientras que
Nohemi complementé este aspecto asi:

...los cuidados son bien para mi nifia, o sea, para todos los nifios que hay ahi.
Ellos no les falta nada; estdn pendientes del tratamiento, si es de comida, comida,
del suero, de todo. Ahi si son todos chéveres, no me puedo quejar. Ellos les han dado
ahi... le dan todo el amor que uno no le puede dar, uno nada mds le da el amor en

una media hora, no le puede dar... Ellos le dan el carifio.

La sustitucién de los cuidados maternos por los que proporcionaba el personal
que labora en la unidad de cuidados intensivos, lo distingo en este relato. Para esta
madre, los nifios atendidos en dicho servicio hospitalario recibieron la atencién
necesaria, acorde a sus necesidades, incluyendo a su bebé. En su opinién, no sélo se
limitaban a suministrales la alimentacién y otras medidas terapéuticas, sino que
trascendia lo fisico cuando le otorgaban a sus hijos el amor, sentimiento que ella sélo
podia trasmitir directamente durante el corto tiempo que le era permitido para las

visitas.
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Este amor también fue percibido por Miriam y Betzabeth, y en los siguientes
fragmentos esta reflejado como ellas lo describen. Miriam dijo: “Las enfermeras
parecen estar enamoradas de él, todas se preocupaban por su evolucion, ya todas me
lo conocen bien, hasta los médicos ya sabian quién era S. Este... me parece que lo
trataron muy bien”. La dedicacién del personal médico y de enfermeria, fue vista
por esta madre como una manifestacién del gran afecto que sentian por su hijo, el
cual se mostraba en la preocupacién por su estado de salud y en el reconocimiento de
él como persona, identificandolo por su nombre. Cuestién que le permitié a esta
madre considerar el cuidado como muy bueno. Mientras que para Betzabeth, fue asi:
“La cuidan mucho. Hay muchas enfermeras y un cirujano que la quiere mucho que
dice que ella es su hija, que es mds hija de él que mia”. Ella también incluye al
personal médico y de Enfermeria como proveedores de carifio, a tal punto que un
especialista consideraba que su bebé tenia una vinculacién parental superior con él,

que la de ella misma.

Para seguir con este subtema sobre la Unidad y sus cuidados, incluyo en la
descripcion lo dicho por la entrevistada llamada Ester en este estudio, quien pudo
apreciar con beneplacito el trato del personal de este servicio, teniendo una
consideracion especial para las médicas que alli laboran. Esto, porque existia de
parte de ellas una respuesta a todas las interrogantes que le surgian por el hecho de no

estar constantemente con su hijo. A continuacion, muestro lo dicho por Ester:
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... yo he visto que me lo han cuidado muy bien. Hasta el momento lo han
atendido bien. Las enfermeras, los doctores... uno les pide explicaciones y se la
dan... Mds que todo, las doctoras. Pero siempre tienen una respuesta para uno. He
visto que me lo han cuidado bien. En realidad uno no se la pasa ahi todo el dia para

ver. Pero hasta donde yo he visto, si me lo han tratado bien.

Por su parte, Ruth expres6 durante la entrevista su opinién de los cuidados
recibidos en la unidad con las siguientes palabras:

...ya entendimos que es por el bien de nuestro bebé; es por el bienestar del
bebé. No es capricho de la doctora tenerlo ahi porque uno se da cuenta de que
suceden muchas emergencias, que a veces no tienen dénde poner a esos ninos... que

es por el bienestar del bebé.

En esta sefiora prevalecia la disposicion de que su hijo continuara ingresado
en la Unidad durante el tiempo que fuera necesario, porque segin su parecer las
medidas terapéuticas indicadas a él no formaban parte de una voluntad médica, que
de ser asi, no tendria sentido por la cantidad de casos que se manejan alli, lo cual
provoca una demanda que excede la capacidad fisica del area, y de esto ella era

consciente.

De los relatos anteriores, considero interesante recalcar los comentarios de las

madres sobre aspectos inherentes al trato, el carifio y la dedicacion del personal. Para
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ello, incluyo en este momento lo declarado por Sara, quien agregé otros elementos:

alegria y tranquilidad. Ella dejo ver su pensar en este fragmento:

A mi me parece que el ambiente donde estd es un ambiente muy armonico,
¢no?... porque la doctora que estd emana una alegria y una tranquilidad a los nifios,
que... yo me voy para la casa y me siento feliz y tranquila, porque ella se preocupa
mucho por ellos. El ambiente es un ambiente muy tranquilo, muy cdlido. Creo que
todas esas personas que se trasnochan, porque son trasnochos continuos de dias,
sienten pasion por lo que hacen. Me parece que el hospital brinda un servicio
excelente a los bebés. Y uno sabe que la realidad afuera es muy distinta y que las

otras personas pasan muchas necesidades.

Para esta madre la institucién hospitalaria como tal, proporcionaba a los recién
nacidos cuidados excelentes, que diferian de la realidad a la cual se enfrentaban
muchas personas fuera de la misma. Este comentario sirvi6 de complemento para
reforzar su opinion acerca del tipo de atenciéon que era otorgada a los bebés en la
unidad de cuidados intensivos, ya que a su parecer, la felicidad y tranquilidad que
proyectaba la médica encargada del area donde estaba su hija, ademas, de su
preocupacién y la vocacién de servicio mostrada por ella y el resto del personal para
con el estado de salud de todos los nifios ingresados, convertia el ambiente en un

espacio lleno de la armonia, de tranquilidad y de calidez. Gracias a este modo de
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brindar cuidado, al momento de regresar a su casa ella también impregnada de esas

emociones, las experimentaba.

Para finalizar este subtema, considero oportuno hacerlo con la narracién de
Raquel, cuya hospitalizacion de su recién nacida en la unidad y los cuidados alli
proporcionados, fue una experiencia que le permitié darle una apreciacién distinta a
la existencia humana. Al verse como parte de este servicio, ella mantenia la
conviccién de que quienes no estan dentro de este entorno viviendo la situacion, sélo
podian experimentar cierta preocupacién y reconocer la gravedad de la circunstancia,
pero desde una perspectiva distinta. Hacia énfasis especial, en la preocupacion que
se generaba en ella al estar consciente que existian muchos nifios en las mismas
condiciones de salud que su hija, y esto provocaba el surgimiento de interrogantes

acerca de las posibles razones por las que ocurrian.

Por tal razén, los momentos vividos para Raquel fueron descritos como: un
motivo para valorar mas la vida, y a partir de ahi, apreciar -con amor- todos los
aspectos que ella involucra; porque, estar en ese lugar no sélo le hizo sentir una
preocupacién por la situacion particular de su bebé, sino que ésta se proyectaba a su
projimo, cuando era evidente su afectacién por lo que le sucedia a los demas nifios
ingresados. Lo relat6 asi:

Para mi, yo creo que... o sea... yo digo las personas que estdn fuera pueden

decir: Ellos tienen un problema -incluso la familia-, tienen un problema, es grave,
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pero no lo estdn viviendo, o sea, no lo estdn viviendo de la manera que nosotros,
porque ellos también se preocupan y saben que es fuerte lo que estd pasando. Pero
vivirlo acd es como... yo digo, que es como valorar mds la vida, porque... o sea, ver
esos nifios, no solamente la mia, sino ver tantos nifnos. Incluso, yo le he hecho la
pregunta a mi hermana cuando ella me llama: -M, pero ;por qué hay tantos nifios
asi, por qué tienen que nacer tantos nifios con esos problemas?, ;por qué hay tantos?
Te preocupas por la tuya, pero los que estdn aqui alrededor también te afectan, te
dfecta todo; entonces yo digo que es como valorar muchisimo mds la vida ahora en

adelante, tomarle como mds... mds amor a lo que tenemos alrededor.

Al describir este subtema, pude apreciar como las madres Dalila y Nohemi
dieron una valoracién del cuidado brindado por el personal de la unidad, siendo para
ellas de calidad excelente; mientras que Miriam y Betzabeth percibieron a los
profesionales que alli laboran como proveedores de carifio. Para Ester, ellos fueron
vistos con aceptacion, dada la disposicion constante de mantenerla informada, y Sara
emitia su opiniéon cuando manifestaba que gracias a este trato, la unidad de cuidados
intensivos se convertia en un ambiente lleno de armonia. = Maria nos mostré su
parecer cuando afirmaba que la existencia de la Unidad de Cuidados Intensivos
neonatales, representé una oportunidad que le fue otorgada a su hijo para que pudiera
vivir, y asi Raquel agregd, que formar parte de la unidad como madre le permiti6

valorar mas la vida, sintiendo una mayor preocupacion por el préjimo.
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Estas madres, al estar sus hijos ingresados alli debieron vivir esta situacién sin
dejar de lado sus actividades cotidianas, y en ese ir y venir surgio el tercer subtema,
correspondiente al tema: “Las estrategias de afrontamiento ante la hospitalizacién: la
compensacion de lo negativo”; este subtema fue nombrado de acuerdo a lo dicho en
las entrevistas, de la siguiente manera: Las visitas, ajustando los tiempos y
cumpliendo las normas, cuya denominacion engloba como ellas debian distribuir su
tiempo entre los horarios impuestos por la dindmica de la Unidad de Alto Riesgo
Neonatal y el compromiso de efectuar las directrices requeridas por este servicio, para

que pudieran entrar a ver a sus hijos(as).

Doy inicio a los relatos correspondientes con los aspectos que abarcan las
actividades que realizaban estas mujeres para acoplarse al horario de las visitas, y a su
vez desempefiar el rol social, que aunque se encontraban de posparto bajo esta
condicién, fue necesario cumplir, en especial cuando tenian otros hijos, comentando:
“tratar de incluir esto en nuestra rutina diaria”. Asimismo, me encontré con
aspectos inherentes al lugar de residencia de estas madres y cémo sus esfuerzos por
acudir a la visita parecian a simple vista ser menores en aquellas que vivian en la
ciudad de Mérida, en comparacion con quienes eran de lugares lejanos, pero que cada

una con sus particularidades, mostraban la dificultad del traslado constante.

Al entrar a la unidad consideraban las normas acordes para la proteccion de

sus hijos comentando lo siguiente: “veo bien las normas, el aseo, la limpieza con uno
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mismo, con los nifios porque son los hijos de uno y uno debe tomar esas

prevenciones”.

Menciono a continuacién aquellas cuyas viviendas se encontraban en la
ciudad. Tal es el caso de Maria, quien relato:

Tratar de llevar una vida normal, tratar de incluir esto en nuestra rutina
diaria. Ajustando los tiempos pero tratando de hacer lo normal, haciendo
diligencias, vamos a los bancos...Y lo bueno es que tenemos permiso y eso también
ha contribuido, porque si hubiésemos tenido que seguir trabajando, ya no
hubiésemos podido. Estdbamos en casa de mi suegra y nos subimos al apartamento
nada mds para sacarme la leche para traerle al bebé y eso fue corriendo. Bueno, el
corre corre de todos los dias para ajustarnos al horario. Nos levantamos corriendo
para desayunar un poco y venir a ver al bebé... Salimos de aqui, puede ser que sea a
retirar dinero, a pagar los servicios, comprar cualquier otra cosa que haga falta. A
veces hasta en la noche hacemos el supermercado porque hace falta cualquier cosa
de comida y eso. Llegamos a preparar cena, también a atender a la otra bebé, hacer
cosas, meter ropa en la lavadora y después por tiltimo a descansar, a bafiarnos. El se
prepara para limpiarme la herida. Y bueno, después nos acostamos a descansar

hasta el otro dia que vuelve a empezar otra vez lo mismo.

Durante la hospitalizacion de su hijo, esta madre debi6 acoplarse junto a su

pareja al horario de las visitas, incluyendo éstas como parte de su cotidianidad. De
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hecho, reconoci6 que las actividades correspondientes a la dindmica social le habian
obligado a experimentar el dia de manera apresurada, a fin de lograr el espacio de
tiempo que requeria para ver a su hijo y extraerse la leche. En varias ocasiones tuvo
que dejar ciertas acciones para horas nocturnas, tales como sus cuidados y la atencion
de su otra hija. En consecuencia, para ella cada dia practicamente era vivido de
manera repetitiva. Un punto a su favor, fue el hecho de que esta sefiora disfrutara de
un permiso laboral durante el posparto, pensando que sin este beneficio el ajuste de

los horarios hubiese sido imposible para ella.

De manera similar, ajustdndose a las visitas y bajo este beneficio se
encontraba Ruth. Ella expresé lo vivido de esta forma:

...yo ahorita no estoy trabajando pero...este... le cambia la vida a uno,
porque uno tiene su vida cositas ya, en la mafiana se levanta uno y entonces ya uno
tiene que reorganizarse por completo, porque primero ah...! ok, la visita es a las
nueve y media, pero a veces no pasamos a las nueve y media, pasamos diez, diez y
media;, entonces, tenemos que organizarnos y poner las miles de cosas, decir, bueno
sino pasamos a las nueve y media tenemos que organizarnos de que... aprovechar.
Porque claro, estd la parte de la economia, o sea la situacion estd dificil hay que
trabajar y si él no trabaja entonces después no tenemos que si nos piden para la
medicina, que si los alimentos, todas esas cosas que si... todas las cosas. La vida le
cambia a uno completa porque uno tiene que reorganizarse, ya no son..., que Si se

levanta a las siete, hay que levantarse a las cinco para poder aprovechar el tiempo
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porque tenemos que ir al hospital y no sabemos si nos vamos a tardar dos, tres o
cuatro horas, eso no lo sabemos. Entonces, por eso es que yo digo que...que a uno le
cambia la... la vida, el ritmo de actividades que uno tenga que ya uno tiene un ritmo
de, de... o unas actividades que uno hace rutinariamente por decirla asi. Entonces

uno tiene que reorganizarse, pero al principio cuesta mucho, o sea poco a poco.

Esta madre reconoce el cambio que esta situacion ha traido en su vida, lo cual
implico una reorganizacion total de la misma. Dada la dindmica inestable del horario
de las visitas, donde el horario previsto para la entrada varia constantemente, esta
madre y su pareja vieron como una estrategia levantarse mds temprano, para asi
aprovechar mejor el tiempo y estar con su hijo. Esa ganancia de minutos, les
permitia incluir el aspecto econémico, sin el cual no tendrian la posibilidad de cubrir
los requerimientos que, de su parte, exige el tener a su hijo ingresado en la unidad de
alto riesgo neonatal. A su vez, en su relato mostré lo dificil que fue adaptarse a ese
ritmo de vida, que aunque era temporal requeria dedicacién, y esto lo habia hecho de

manera paulatina.

Luego, para seguir la descripcién de este subtema, hago alusién a otra madre,
Dalila, con domicilio en la ciudad, y que compartié su experiencia asi:

En la mafiana, como el tiempo es corto entre una visita y la otra, este...
estamos cerca, relativamente cerca de aqui del hospital, y vamos a la casa y

volvemos, pero... siempre si nos toca hacer algo lo podemos hacer en ese momentico
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y después volvemos porque la hora de visita es muy cerca, es de nueve y media a diez
y la otra es a las dos. Entonces por las colas, se congestiona, nos venimos una hora

antes siempre.

Aunque esta madre tenia la oportunidad de acudir a la hora del almuerzo a su
hogar, manifest6 que de igual manera, los periodos entre la visita matutina y
vespertina eran muy cortos, y requeria que acudieran una hora antes por el trafico que
se generaba en la ciudad. Sin embargo, estos momentos eran usados para realizar
otra actividad. A pesar de eso, ella agregé otro aspecto importante:

...se amamanta a las dos y media de la tarde hasta las tres que le des media
hora pecho, y ya después, imaginate pasan tres, cuatro, cinco, seis, toda la noche. Y
de verdad que yo creo que hace falta esa hora, porque yo creo que hasta tendriamos
una mejor evolucién de los nifios, teniendo la visita de las ocho. Se puede

amamantar en la noche, y de verdad me parece que seria mejor.

Dalila opin6 de manera particular, que el periodo que transcurria entre la
ultima visita y la del dia siguiente era prolongado, y seria necesaria la planificacion
de otra visita durante las horas nocturnas. Esto, porque al tener la oportunidad para
amamantar a su hija en ese momento del dia, se veria reflejado en la mejoria del

estado de salud de los recién nacidos.
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Por su parte, Nohemi mencioné cémo iniciaba muy temprano su preparacién
para acudir a ver a su hija, y refuerza lo dicho por Maria cuando se referia al hecho de
salir temprano para estar la hora prevista, y auin asi debia esperar un poco mas para
entrar a ver a su hija. De manera clara lo mostré en este fragmento de su entrevista:

Me levando a las seis de la mafiana, me bafio y a las siete estoy saliendo de
mi casa para venir a verla a las nueve y media. Me cuesta porque es mds tarde, uno

llega temprano con ganas de entrar a ver como estd la bebé.

En aquellos casos en que las madres eran de domicilios lejanos, se vieron
obligadas a buscar un lugar provisional en el cual pernoctar, de manera que los
traslados diarios no fueran impedimentos para ver a sus bebés. Este lugar fue para
Raquel un espacio rentado:

...yo dijo que nos ha cambiado, imaginate, vivir esta experiencia, una
experiencia bastante dificil, bastante fuerte, este... llegar uno donde no es su casa,
no poder disponer... por lo menos, a mi no me baja mucha leche de los pechos, y
entonces... me dicen: Toma esto, toma aquello. Y entonces... la sefiora donde
estdbamos ha sido muy... muy buena, pues, con nosotros, si, haga su agua aqui o un
“guarapito” que me haga, pero es dificil porque a veces dice uno... joye! molestar
todos los dias. Pero, uno lo hace porque... jay!... para poder hacerlo... que si lo voy
a amamantar y no me sale, yo lo voy a hacer para que me salga. Y entonces también,
llegar como dice él, uno llega tampoco tienes en que ocuparte, porque si tu por lo

menos vives en tu ciudad o donde estds viviendo en realidad, por lo menos, si él
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estuviera en su trabajo se entretuviera un poco, pues, hacer algo que te quite un

poquito los pensamientos.

En su narracion, la madre muestra lo dificil que ha sido para ella llegar, luego
de las visitas, a un lugar que no es su hogar, agregandose ademas que no pueden
realizar ninguna otra actividad que les distraiga en los momentos en que esperan el

dia siguiente.

Ahora bien, el ajuste a los horarios represent6 para estas madres un reflejo de
lo que hacen ante la hospitalizacion de sus hijos(as), pero ademas, debieron cumplir
con las normas establecidas dentro de la unidad, como formas de adaptarse al entorno
y contribuir a su recuperacién. El uso de gorros y tapabocas, el lavado de manos y el
turnarse para entrar cuando su hijo(a) fue trasladado(a) a otro ambiente por su
mejoria, fueron reflejo de su adaptacion en la unidad. De manera muy explicita,

Betzabeth coment6 lo que hace: “He cumplido las normas que tienen aqui”™.

Otras madres ofrecieron mayores detalles al respecto.  Asi, muestro a
Nohemi:

Bueno también, porque a uno le dicen cuando uno entra que tiene que lavarse
las manos, o sea, le estdn diciendo que uno tiene que hacerlo para no contaminar a
su bebé. Y por ejemplo, si uno lleva, o como ellos dicen nada mds papd y mamd, mds

nadie, uno tiene que aceptar, acatar esas ordenes, porque si estdn diciendo ellos, dos,
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pues nada mds ellos dos. Porque de repente los demds no vienen a ver, a
preocuparse como uno, que son los hijos de uno, sino nada mds a ver cémo son. Si le

falta esto, si estd gordo, ve. Bueno, a criticar.

A través del relato de esta madre puedo reflejar su perspectiva acerca de las
normas a cumplir por los padres y las madres, como eran: el lavado de manos y la
restriccion de las visitas a otras personas. Para ella, el lavado de manos significaba
una norma que se convertia en un deber, ya que gracias a esta accién evitaba
contaminar a su hija al momento de acudir a verla. =~ Asimismo, aceptaba las
indicaciones dadas con respecto a restringir las visitas s6lo a los padres, ya que en su
opinién cuando otras personas deseaban ver a su hija, su preocupacién era distinta a
la que ellos sentian como padres, y su interés sélo estaria dirigido a visualizar sus

caracteristicas fisicas, y de alguna manera emitir juicios al respecto.

Lo comentado por Maria durante su entrevista, guarda relacién con la madre
antes descrita. Ella dijo:

Entonces, que venga una persona que no sea papd y mamd a verlo, quizd es
traumdtico porque quizd para mi como mamd, ver a mi familia asi y que....ah!!, y
este es el bebé....Yo digo que es excelente asi como es, asi estd perfecto, pero si
tnico, lo tinico que yo creo que fue...eso es algo que escapa de las manos, la
formacion cultural, la formacién que tiene los porteros, porque se puede decir no con

una sonrisa y existen otras maneras, como las que utilizan ellos, siendo bien



234

groseros, faltos de un poquito de tacto, porque uno tiene una expectativa emocional
de alguna manera, estd esperando para ver a su bebé. Entonces estd ese eterno, ay

no! para todo, y que sean groseros con uno es feo.

En esta madre, pude ver en su relato como para ella era necesario limitar la
visita a otras personas, incluso a sus familiares, ya que podian emitir comentarios con
respecto a su bebé. No obstante, agregé un aspecto acerca de la actitud restrictiva
del personal encargado de controlar la entrada a la Unidad, de quienes esperan un
trato mas cordial en virtud de las emociones que ellos experimentan, sobre todo antes

de que se les permita ingresar alli.

De manera muy similar, Raquel coment6 su experiencia en cuando a los
requisitos exigidos a los padres y las madres durante las visitas, pero hace alusion a lo
que percibe como inequidad en la exigencia del cumplimiento por parte del personal.
Asi lo comenté:

...veo bien las normas, el aseo, la limpieza con uno mismo, con los nifnos
porque son los hijos de uno y uno debe tomar esas prevenciones. Y otra cosa que yo
también digo: Si vamos a cumplir las normas... estd bien, yo soy su mamd y yo la voy
a cumplir porque a mi me interesa. Es mi hija. Pero, si es un drea tan delicada
deberiamos cumplirlas todos, porque si yo traigo bacterias de la calle, todos traemos
entonces. La doctora, la enfermera y todo el que pase para acd. Entonces, nosotros

observamos que hay veces que no son todos los que cumplen las normas. jAh, yo voy
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a pasar como yo quiera, porque yo soy el doctor, porque yo trabajo aqui, y no
deberia ser! Si todos venimos de la calle, entonces todos deberiamos estar

adecuadamente vestidos para entrar acd adentro.

Para esta madre las normas en cuanto al aseo eran adecuadas, ya que su
proposito era la proteccién de los nifios ingresados en la unidad, por lo cual opinaba
que debian ser cumplidas en igualdad de condiciones por todas aquellas personas que
entraban alli, provenientes de un ambiente externo. Enfatizaba en que dicho
cumplimiento era su responsabilidad como padres, pero a su vez debia ser una
obligacién por parte del personal que labora en esa area, ya que todos podian ser

portadores de bacterias y trasladarlas a ese lugar.

Es asi que, en los parrafos anteriores, vemos como las madres Maria, Ruth y
Dalila, quienes eran de la ciudad de Mérida, debian ajustar sus actividades cotidianas
para estar a la hora prevista para las visitas. La rutina de Nohemi debia comenzar
muy temprano por ser de una zona aledafia a la ciudad, aceptando todas la normas de
la unidad, tales como: el lavado de manos y la restriccién de visitas, comentario que
era similar al de Betzabeth y Raquel, aunque esta tltima hacia un llamado a que todos

por igual las cumplieran, incluyendo el personal de la institucion hospitalaria.

Para finalizar la descripcion de las madres, incluyo las narraciones que

abarcan la esperanza de estas madres. Una esperanza basada en la fe en Dios, que les
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hizo pensar en la posibilidad de ser llevado a su hogar, intentando no hacer reproches
ante la circunstancias vividas, y asi afrontar lo incierto de la evolucion de sus
hijos(as) en el futuro, debido a la condicién de salud por la cual requirieron el ingreso
a la unidad de cuidados intensivos neonatales. Por ello, este tema fue nombrado:

Esperando recibirlo con todo el amor, sin renegar y agradeciendo a Dios.

Las mujeres entrevistadas esperaban el egreso de sus bebés. Dia a dia,
conscientes de la inestabilidad fisica de sus hijos, sentian la necesidad de llevarlos a
su hogar, y aunque no habian realizado en su mayoria los preparativos para recibirlo,
mostraban en sus relatos estar convencidas de que ese momento llegaria, y seria en
ese instante que podrian experimentar serenidad: “la tranquilidad completa la tendré
el dia en que me den a mi bebé”, “todos los dias me voy tranquila y me voy confiada
de que pronto, ya va a salir, y de que pronto ella va a estar en la casa”, comentaron

las madres.

De alli que, la paciencia surgié6 como estrategia de afrontamiento para
compensar la situacién, de manera que su tranquilidad prevaleciera antes de ser dado
su hijo(a) de alta. Por lo tanto, a pesar de todas las situaciones vividas por el estado
cambiante de la condicion de salud del bebé, las frases como: “Esperando darle todo
el tiempo que necesite...y esperando recibirlo con todo el amor”, daban fe de sus

deseos para verlo(a) en el hogar. Pero, a pesar de lo dificil de sus experiencias, el
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agradecimiento a Dios era un aspecto en comun entre las palabras de todas estas

mujeres.

A continuacion muestro en los siguientes parrafos, las experiencias
particulares correspondientes a este subtema, como un reflejo de lo que sintieron estas
madres en el transcurrir de los dias, viviendo las posibilidades de mejoria. Asi lo
expres6 Raquel:

Yo pasaba todo el dia aqui desde que di a luz... bueno, desde que me dieron
de alta he estado asi, y entonces, yo me sentaba y veia pasar a unas mamds con los
nifiitos. Las veia que llegaban hace tres dias, y cuando la veia iba muy tranquila con
su nifio. Me daba asi como... aunque no quiera deprimirte y sentirte mal, te sientes,
porque entonces ahi siempre viene la pregunta: ;Pero, por qué yo no?, ;pero, por
qué ella... mira llegd y se fue tranquila? Entonces después reflexiona... jAy Diosito!,
perddéname... como me siento mal viene esa pregunta. Y es eso... ver llegar y que se
vayan, y entonces uno ha pasado jtantos dias!... y uno sigue con la misma fe y la
misma esperanza, pero igualito el corazoncito estd ahi. [Este comentario fue
acompafiado de cierta risa, pero con nostalgia]. Yo soy sincera, yo sigo teniendo la
misma impaciencia. Yo no me he conformado, o sea, yo digo que hasta que no me
digan el dia: Se la puede llevar, jestd bien!, o sea, que me digan... que no me den
rodeos, no esto... sino que me digan: Su hija estd bien, su hija no tiene ningiin
problema, ese dia yo creo que estoy un poco tranquila; no totalmente, pero si creo

que tranquila.
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Al momento que Raquel contdé su experiencia, mostré6 como establecia
comparaciones con las madres cuyos hijos eran dados de alta a los pocos dias de su
ingreso, lo cual hacia que en ella surgieran interrogantes sobre el porqué de su
situacion. No obstante, sentia que dicho pensamiento ameritaba del perdén divino,
porque de igual forma ella seguia con fe y esperanza de que su situacion fuera
solucionada, aunque reconoce que la misma atin le generaba impaciencia. De alli
que, pensaba que al ser notificada del bienestar completo de su hija y que la
autorizaran a llevarsela, s6lo en ese momento experimentaria una tranquilidad mayor,

pero no completa.

De manera similar, Ester narré su experiencia sobre sus expectativas en el
futuro y el agradecimiento a Dios por la mejoria de condiciones en la salud de su hijo,
de esta forma:

Que tu lo veas a otros padres con sus hijos salir, siempre le pega a uno
porque uno desea también salir con su hijo en los brazos... La preocupaciéon mia es
la salud de él... es de los pulmones. Pero, uno siempre se preocupa por eso, siempre
uno estd pendiente de eso. Si ya estd mejor, si ya puede respirar... De los rifiones
también, cémo le estdn funcionando, que gracias a Dios le funcionan. Pero uno
siempre queda preocupado. Que si de repente se lo dan a uno y uno lo saca... Una
brisita... ahh... se me puede enfermar. Unos siempre queda con eso en la cabeza. Esa

es la preocupacion mia.
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Para esta madre, el ver a otros progenitores salir del area con sus hijos le
induce a establecer comparaciones con su caso, lo cual le producia afectacién
emocional. Agregd, que su preocupacion constante era la funcionalidad de los
pulmones y los rifiones en el nifio, y en virtud de que dichos érganos no presentaban
alteraciones, agradecia a Dios por ello. No obstante, ella exteriorizaba su pensar en
el futuro cuando comentaba la posibilidad de que su hijo enfermara facilmente por

cuestiones climaticas.

Percatarse de las diferencias con respecto a la situaciéon de su hija con la de
otros nifios, también estuvo reflejada en el relato de Nohemi, quien al igual que
Raquel y Ester lo vislumbro6 en su entrevista haciendo alusion a diferencias en cuanto
al peso, la talla y la practica del amamantamiento. = Adicionalmente, establecia
comparaciones en su hija debido a comentarios sobre el crecimiento en los
prematuros, y aunque los mismos estimulaban a la posibilidad de poseer en el futuro
una estatura mayor, su pensar estaba dirigido a que ella era atin de talla baja y que
continuaba ingresada en la unidad, cuando otros bebés habian sido dados de alta en
un tiempo mas corto. Asi lo manifesto:

Ya tengo aqui dos meses y cinco dias, y hay unos que dicen: -No, yo no tuve ni
quince dias-, y otros dicen que habian otro nifio que estuvo tres meses, y después que
salié, ahora estd stuper gordo y estd mds grandecito que la nifia mia. Y hay otra
muchacha del otro ambiente que también tiene tres meses de estar aqui, pero ella si

le estd dando de pecho la leche. He oido que esos de siete meses después son unos
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gigantes. Esos van a ser muy activos. Ellos son inteligentes. Todo eso lo he oido, pero
digo yo: Pero la mia, es muy pequefia y la tengo todavia alld. Porque me dicen, no

eso ahorita se la dan y ahorita se la dan, pero pienso: ;y lo de la alimentacién?

A pesar de ello, esta madre mostraba su agradecimiento a Dios y ya realizaba
preparativos en el hogar. A continuacion, muestro lo dicho por ella sobre este
aspecto:

Bueno, primero le damos gracias a Dios porque la tenemos viva, que es lo
primero que uno dice, gracias a Dios porque la tenemos viva, no muerta. Y que nos
la siga manteniendo hasta que a nosotros nos la den, pero, o sea, el carifo...darle
muchos besitos. Ahorita pintaron el cuarto. O sea, ya lo pintaron porque primero mi
mamd me habia dicho que no comprdramos nada, no prepardramos nada de la nifia
porque uno no sabia. Bueno, no he comprado nada asi para ponerle. Lo que le he
traido, lo que tenia ayer si fui al centro y se la compré, y lo otro lo que me han
llevado y me han regalado, y eso que no la conocen. Pero, tantas cosas que yo iba a
hacerle que fue cuando se presenté que tuvieron que hospitalizarme, porque como
era la primera vez, yo me dije: Yo le quiero dar todo. O sea, comprarle todo lo que
yo vea para mi nifla. La vez esa que me iban a hospitalizar, ese dia fui al centro, iba
a comprarle la tela para hacerle un mosquitero, pero no pude porque en eso me

hospitalizaron.
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Nohemi, en su narraciéon mostraba su gratitud al Ser Supremo por mantener
con vida a su hija. Esperaba su egreso para proporcionarle afecto, y en funcién de
esa espera ya iniciaba algunos cambios en su hogar. Comento, que su deseo de
comprar todos los articulos necesarios para su hija habia sido limitado por la
hospitalizacion y sugerencias de su progenitora, por lo cual fue hasta ese momento

que habia iniciado la adquisicion de los mismos.

La madre que en esta descripcion llamé Miriam, narr6 cémo ante su situacion
el llanto fue persistente durante dias, en especial cuando acudia a ver a su hijo, pero
que su tranquilidad fue producida gracias al Sacramento del Bautismo que le fue
otorgado a él, al cual le adjudica su mejoria. Afirmo, que a partir de ese momento su
hijo fue mejorando, pero declaraba que el dia en que le dieran de alta a su hijo ella
experimentaria la tranquilidad completa. Por tal razén, hasta ese momento, los
preparativos en el hogar para recibir a su bebé no estaban realizados, ya que era mas
importante su recuperacion, y debia permanecer atin bajo la supervisién del personal

meédico.

A continuacién, muestro los fragmentos de la entrevista de esta madre:

Bueno, lloré muchos dias, mucho tiempo que venia a visitarlo salia mal. Ya
me tranquilicé el dia en que lo bautizamos. Ya lo pusimos en manos de Dios... y de
ahi en adelante ya sentia como una paz... y aparte habia como una evolucion que

nos mantenia fuertes. Buscamos al padre, bendigo el agua, las oraciones que
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normalmente se hacen... y no sé, fue tan bonito el momento, no sé si seria por el
agua o... la fe de uno... [la madre hizo una inspiracién fuerte], el hizo como un
suspiro profundo, como un no sé... y a partir de ese momento fue como cada dia
mejor, mejor... fue mejorando. Yo... mucho mds tranquila, pero la tranquilidad
completa la tendré el dia en que me den a mi bebé. Pero si, en comparacion con
antes estoy mds fuerte. Aun no hemos hecho. Hemos estado nada mds... pensando
cuando salga, y bueno... hoy nos dijeron que hay que...este... hay mantenerlo
todavia con mucha vigilancia médica, una serie de especialistas que tiene que
tratarlo. Va a ser un proceso largo, pero lo importante es que él se recupere. (El

agregado en corchetes me pertenece).

Para Betzabet, la ausencia de preparativos fue marcada por comentarios
profesionales con respecto a la salud de su hija, recomendandole disminuir las
esperanzas en torno a la recuperacion de la misma. Ella lo expresé de esta forma:

Yo no he hecho ningunos preparativos porque a mi hace mucho me dijo la
doctora, una pediatra, me dijo que no me hiciera muchas ilusiones con la nifia, me
dijo asi. Por eso es que yo no he hecho nada. Prdcticamente nosotros a la nifia no le

tenemos nada.

Sin embargo, lo dicho por Betzabet representd una particularidad en la

situaciones experimentadas por estas madres, ya que los relatos que presento a
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continuacion mostraban elementos mas representativos sobre la espera para recibirlo

con todo el amor, sin renegar y agradeciendo a Dios.

Tal es el caso de Maria, quien dijo:

...escuchar tantas buenas noticias ahora, de que estd bien, de que si estd
mejor su pulmoncito, de que en dos dias mejord de la infeccion, de que estd
reaccionando de una manera increible. Saber que hay otros nifios que tenian
muchisimos mds tiempo que él, y aun teniendo el mismo problema, que han
presentado otros problemas, que estdn alli todavia en la unidad de cuidados
intensivos. Entonces es eso, darle gracias a Dios. Nosotros somos personas muy
creyentes en Dios, y si las cosas ocurrieron asi es porque bueno...se tenian que dar
asi. Nosotros en ningiin momento, ni si quiera... renegamos, sino que esto que estd
pasando es porque tenia que pasar y no porque haya alguien culpable de eso, porque

haya algtin responsable...

Para ella, la informacion acerca de la evolucion en la salud de su hijo fue un
motivo para agradecer a Dios, mas ain cuando vio que otros nifios en las mismas
condiciones habian presentado otras complicaciones, las cuales provocaron en ellos la
hospitalizaciéon durante un periodo de tiempo mas prolongado.  De hecho, su
creencia en Dios le permiti6 convencerse de que esta situacién era ajena a las
acciones realizadas por otra persona, por lo cual era imposible dar cabida a protestas

sobre lo ocurrido. Durante su entrevista también comento:
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Yo creo que no los hemos tomado con mucha calma, con mucha paciencia
para no comer ansias...como dijo yo. Esperando darle todo el tiempo que necesite...
y esperando recibirlo con todo el amor. Yo he sido tan...como decirlo...? Tan echona
con Dios, que le he dicho a él que: -Ni siquiera sus dngeles en el cielo lo van a

cuidar como nosotros, asi de sencillo.

Al volver a mencionar a Dios, esta madre lo hizo con la firme conviccién de
que sus cuidados estarian por encima de los que les proporcionarian los seres
celestiales que, de acuerdo a sus creencias, acompafian a este Ser Supremo. Aunque
se mostraba orgullosa ante tal comentario, su afirmacion estaba sustentada en el amor
que le proporcionaria cuando fuera recibido en el hogar, momento que esperaba con
mucha paciencia a fin de que sus pretensiones fueran acordes a la situaciéon que

experimentaba.

Igualmente, las circunstancias vividas por Sara en cuanto a la recuperacion
rapida de su hija prematura, la muestro en este fragmento de la entrevista:

Nos sentimos como muy agradecidos con Dios, porque dijimos gracias a Dios
que todo ha salido bien. La nifia ha evolucionado muy bien, y que ella tiene muchas
ganas de vivir. Yo ahora, en este momento, no siento inquietudes, ;no?... Mds bien
tengo muchas perspectivas. La Doctora J. me dijo que ella creia que la bebé pronto
iba a salir, ella ha cambiado las expectativas de la doctoras y de todas las que la han

visto, porque no se imaginaban que iba a evolucionar tan rdpido. No tengo ni miedo
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ni inquietudes, estoy muy tranquila porque todo los dias la doctora me mantiene
informada, todos los dias me voy tranquila y me voy confiada de que pronto, ya va a
salir, y de que pronto ella va a estar en la casa, y de que va estar con papd y mamd, y

con todos los tios, los primos.

Ella agradecia a Dios su mejoria, la cual segiin lo expresado en su relato, hizo
que el personal médico viera con una Optica distinta las posibilidades de recuperacion
en casos similares. Gracias a la informacion constante sobre el estado de salud de su
bebé, tenia confianza y tranquilidad en que pronto seria llevada al hogar, lugar donde

estarian a la espera sus familiares.

Acorde con este relato, presento a Ruth, quien reflejé su parecer asi:

Es una bendicion de Dios. Si se va... bueno, Dios sabe por qué hace las cosas,
pero para mi es hermoso, es lindo, es bello, es todo, yo estoy encantada con él, con
su dulzura, con su sonrisa, con todo. Lo queremos ver bien, saludable y ....nos da
cosa verlo ahi o sea lo que él habia avanzado y tenga una recaida, pues... a mi eso
me pondria mal... que si yo quiero tanto y luché tanto por él que ... que lo quiero

conmigo ;no? Aunque no son cosas que uno no las decide sino el que estd arriba.

La ternura que emanaba su hijo para esta madre, le hacia desear su salud y la

ausencia de complicaciones, a fin de que pudiera estar a su lado. Consideraba que la
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presencia de su hijo era una bendicién divina, pero que era voluntad de Dios decidir

si fallecia, a pesar que ella se habia esforzado mucho para tenerlo.

Y para finalizar, muestro el relato de Salomé, quien expresé su sentir al
momento de la entrevista de esta forma:

Ya darle gracias a Dios porque él estd mejor, y... de verdad me siento muy
contenta ahorita. Aqui yo me siento muy bien, porque estamos hablando de mi hijo y
la experiencia que hemos vivido. Expresando uno lo que siente, pues. Y hasta los

momentos yo me he sentido muy feliz porque ha evolucionado bastante bien.

El contar lo vivido durante la entrevista, le hizo experimentar a Salomé
bienestar, acompafiado de la felicidad que sentia por la recuperaciéon de su hijo.
Similar a las otras madres, agradecié a Dios por la mejoria en la condicién de salud

de éL

Como muestro en los relatos anteriores relacionados con este tltimo subtema,
Raquel, Ester y Nohemi hacian comparaciones de su situacion con otras madres que
no experimentaron el ingreso a la unidad, o cuya salida era mas rapida que la de sus
hijos, pero agradecian a Dios por la mejoria de sus bebés. El resto de las madres,
Maria, Sara, Salomé y Ruth mostraban igual gratitud, sin la bisqueda de culpables
por lo que les correspondid vivir. A pesar de no haber realizado los preparativos para

recibirlos(as) en el hogar, como fue el caso de Betzabeth, las madres, entre ellas
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Miriam, expresaron que sentirian una tranquilidad completa cuando sus hijos(as)
pudiesen estar en condiciones de ser llevados a sus casas junto a sus familiares. En
tal sentido, considero necesario concluir con un fragmento de la entrevista realizada a
Miriam: “Me hubiese gustado amamantarlo. No veo el dia en que llegue a alcanzar

ese momento”.

EXPERIENCIA DE LOS PADRES

A continuaciéon presento la descripcion de los padres, quienes de manera
conjunta vivieron, junto a las madres, la experiencia de la hospitalizaciéon de sus
recién nacidos en la Unidad de Alto Riesgo Neonatal, con similitudes en sus relatos, y
a su vez con sus particularidades, reflejando en ellos el rol de apoyo que les toco
desempefiar durante esta situacion.  Surgieron de ellos tres temas centrales, los
cuales son: Enfrentar lo inesperado; el compromiso de ser padre: afrontando la nueva
situacion; y vivir la ambivalencia.  En la siguiente tabla los muestro con sus

respectivos subtemas:
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LA EXPERIENCIA DE LOS PADRES

TEMAS

SUBTEMAS

Enfrentar lo inesperado

No imaginé que era asi...y temer a
que se agrave la situacion.
Una experiencia dificil, pero la

alegria al conocerla(o).

El compromiso de ser padre: Afrontar la

nueva situacion. °

La paternidad: Cambi6 mi vida cien
por ciento, pero nada de sacrificios.
Mi apoyo: Creer en Dios, estar
juntos y pensar positivamente para
darle fuerza a la madre.

El lugar de hospitalizacién: Dicen que
esto es la NASA

Recibir informacién: La parte
evolutiva le fue dando fuerzas a
uno.

La unidad: lo técnico y lo humano

juntos en el cuidado del nifio(a)

Los padres que participaron en este estudio, consideraban que el nacimiento

de un hijo normal era un deseo de cualquier persona, y les causaba temor la situacion

de riesgo que tenian la madre y su hijo(a). Por lo tanto, representé para ellos una

situacion inesperada la cual debieron enfrentar, surgiendo el temor ante la posibilidad

que fallecieran ambos si se agravaba la situacién, pero nunca renegaron por tener que

cuidar de la madre y seguir luchando por su hijo(a).




249

En tal sentido, ellos se vieron obligados a aceptar la realidad cuando les
informaron que sus recién nacidos(as) fueron ingresados en la unidad de cuidados
intensivos neonatales, y aunque no pudieron verles inmediatamente porque tenian que
esperar la hora de la visita, en su primer contacto con ellos(as) experimentaron
emociones encontradas: la alegria de conocer a sus hijos(as) y la tristeza de
observarlos(as) conectados(os) a los equipos de la unidad. De alli que el primer tema

lo denominé: Enfrentar lo inesperado.

Los dias y noches que transcurrieron durante la hospitalizacién eran
interminables, pero aseguraban que desde el momento del nacimiento ameritaron una
mayor dedicacion al trabajo, con la finalidad de suplir los gastos econdémicos que
implicaban la hospitalizacion de sus hijos(as). Aunque las visitas representaron un
cambio de planes para los padres, éstas no implicaban sacrificios porque siempre
existia la disposicién de acudir, ya que durante las mismas surgia un contacto
reciproco con ellos. Y como parte de ese compromiso de ser padres, intentaron
adaptarse a las normas de la unidad, pensando de manera positiva y teniendo mucha
fe en Dios, lo cual estaba ligado a su contribucién al cuidado de la madre. En virtud
de estas exposiciones hechas por los padres, el segundo tema lo nombré: El

compromiso de ser padre, afrontando la nueva situacion.

A estos progenitores en ocasiones les comunicaban que sus bebés estaban

estables y luego presentaban complicaciones, por lo que la informacién que recibian
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les generaba preocupaciéon. No obstante, carecian de temor para preguntar acerca de
la condicion de salud de sus hijos(as) porque pensaban que era su responsabilidad,
prefiriendo escuchar la verdad de lo que sucedia en lugar de respuestas evasivas. De
hecho, en ocasiones, los momentos de incertidumbre les generaban enojo, porque a
pesar que sus hijos iban evolucionando satisfactoriamente, era probable que
presentaran otras patologias. Es decir, que en esta situacion les correspondi6 vivir la
hospitalizacion, agradeciendo los cuidados para la recuperacion de su hijo, porque
reconocian la calidad de los cuidados que recibian sus hijos por parte del personal de
la unidad, y opinaron que los mismos fueron una oportunidad por la que debian
agradecer a Dios, pues representd un lugar donde se integraban como un todo, lo

técnico y lo humano. Esta caracteristica definio el tercer tema de esta descripcion.

A partir de la descripcion general de los temas, presento cada uno de ellos con
sus respectivos subtemas, considerando las generalidades que hicieron agruparlos
como una estructura general, para luego mostrar las diferencias que representaron lo
particular de cada padre. Comienzo con el primer tema: ENFRENTAR LO

INESPERADO.

El ingreso de su recién nacido(a) en la Unidad representé para los padres una
situacion en la cual se vieron obligados a aceptar la realidad. Una realidad distinta a
lo anhelado por cualquier hombre, el nacimiento de un hijo sano que les permitira

satisfacer sus deseos de ser padre. Para ellos fue una situacion caracterizada por la
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dificultad, no solo por el nacimiento del nifio(a) en condiciones distintas a la
esperada, sino por el estado de salud que presentaban la mayoria de las madres, cuyas
condiciones eran el reflejo de una complicaciéon imprevista de la gestacion, siendo

que todos los embarazos fueron controlados.

Asi pues, surgen dos subtemas que abarcan las impresiones de estos padres.
El primero, La situacién inesperada: tener que enfrentar que es asi y temer a que se
agrave la situacion; que recoge la forma en que ellos aceptaron la realidad, pero
consientes de los riesgos que enfrentaban la madre y el nifio; y el segundo: Una
experiencia dificil, pero la alegria al conocerla(o), en el cual muestro fragmentos de
las entrevistas de los padres que reflejan las emociones encontradas que les
correspondio vivir cuando conocieron a sus hijos que: iban desde la tristeza de verles

conectados a los equipos hasta la alegria por tocarlos y hablarles.

Con el subtema, la situacién inesperada: tener que enfrentar que es asi y
temer a que se agrave la situacién, me introduzco en la vivencia de los padres con
unas narrativas que abarcan sentimientos, precepciones y comportamientos, surgidos

de su experiencia fortuita.

El nacimiento de su hijo(a) fue un momento dificil para ellos, porque
consideraban que un hijo normal era un deseo de cualquier persona, por lo cual en un

primer instante cuando fueron notificados de esta situacién, les costé aceptarla,
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expresando: “En ese momento, yo... me costo asimilarlo, asimilar un poco lo que
habia pasado”. Asimismo, les generaron sentimientos de temor ante los riesgos de
la madre por su condicién de postparto, ya que muchas de ellas vivieron una
complicacién obstétrica que produjo la situacién, y esto las hacia mas vulnerables.
Sumado a la condicién de su bebé, cuyo estado critico les hacia pensar a los padres
que pudiesen morir, como: “se sintié feo, porque cuando un bebé entra en esa sala
uno se sabe que estd en riesgo de muerte”. No obstante, nunca renegaron por estar

pendiente de la madre y seguir anhelando a su hijo(a).

De manera particular, describo en las siguientes lineas lo dicho por los padres
con respecto a lo inesperado que fue para ellos vivir esta situaciéon, comenzando por
Jacob, quien vivié su experiencia al enterarse de la hospitalizacion de su hija, asi:

Bueno, la verdad... me impresiond y... me senti muy mal, muy mal... tuve que
aceptar que es asi.... Luego el médico me dice que si, que hay un problema
respiratorio delicado... que es muy delicado, y que se necesitaba la... el ingreso a la
unidad de cuidados intensivos, y no habian cupos... eso me preocupé mds [sonrié en
tono desconcertado], porque si amerita el ingreso y no hay cupo... ; “céntrale” ;qué

puedes esperar?!(El agregado en corchetes me pertenece)

La situacion imprevista para este padre generd0 en él una especie de
conmocion, la cual le hizo sentir malestar al verse obligado a afrontar el hecho de que

su hija nacié con una alteracion del sistema respiratorio, la cual precisaba su ingreso a
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la Unidad. A esta situacion le fue sumado el retraso que tuvo la admisién de su hija
en el area de terapia intensiva neonatal, como consecuencia de la demanda de recién
nacidos hospitalizados, lo cual provocé en él una preocupacion mayor en ese

momento.

Para José el temor a que la situacion inesperada se hiciera mas complicada,
tanto para su hijo como para la madre, lo vemos reflejado en sus palabras. El dijo:

En realidad por el cuadro que ella estaba presentando, ;verdad?...las
tensiones tan altas, pues...por lo que uno medio sabe...por lo que uno de repente
escucha: que es un riesgo muy alto tanto para ella como para el bebé. No sé, un
desprendimiento de placenta. De hecho los doctores hablaron con nosotros
explicdndonos mds o menos cudl era el cuadro, y mi temor era ese, mi temor era
perder a uno de los dos, independientemente de cudl fuera y sin prioridad ninguna.
Yo le decia a ella que se cuidara no sélo por el bebé, sino por ella también, porque
también es dificil cualquier situacion con ella y también con cualquier situacion con

el bebé. Pero en realidad ese fue el temor, a que se agravara la situacion.

El sentimiento de temor emergi6 en este progenitor ante la posibilidad de que
su pareja y su hijo presentaran una complicacion que hiciera que su estado de salud
empeorara. Asi lo vivié de manera especial en los momentos previos al parto, debido
a las cifras tensionales elevadas que presentaba la madre, lo cual pondria en riesgo la

vida de ambos si se hubiese presentado una urgencia obstétrica como el
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desprendimiento de placenta, tal como le fue informado, vislumbrandose en su relato

el valor equivalente que tenia para él la vida de ambos.

De manera similar, Juan relato:
Pues... se sinti6 feo, porque cuando un bebé entra en esa sala uno sabe que
estd en riesgo de muerte, hay que estar informado y da cosa de que algo pueda

pasar. Siempre comentan que cuando un hijo nace prematuro tiene riesgo de morir.

Al igual que José, la prematuridad en su hijo le hacia sentir a este padre una
sensacion desagradable ante la posibilidad de que su hijo muriera. Aunque no lo
identifica como temor, evidenci6 en este fragmento de la entrevista la incertidumbre
que se generaba en él por los comentarios realizados de otras personas, acerca de la

vulnerabilidad que presentan los recién nacidos que tienen esta condicion.

Aarén por su parte, nos relata su vivencia cuando lo invadié el desconcierto
por el nacimiento de su hijo prematuro, y cémo rompia esta situacion inesperada con
el nifio imaginario.

Algo como lo que no se esperaba ;verdad?, y bueno, ya que... se
hospitalizé. Pero, a la vez contento, mucha alegria de que él nacio...primero cuando
la doctora... cuando el nifio nacid y la doctora me dice: -No, el nifio nacié llorando
gracias a Dios, piddmosle mucho a Dios y a la Virgen-. Yo me alegré bastante de

verdad, que..., primero estaba muy preocupado, no sabia nada de ella ni del nifio. Ya



255

cuando el nifio nacié... la cuestion... ya me dio la informacién de que el nifio estaba
bien y todo lo demds, y que nacié llorando, me llené de alegria ;verdad? y lo vi al
otro dia yo pensé, no pensé que era asi como muy... o sea, flaquito, pequefiito. No...

no me lo imaginaba asi.

El nacimiento de su hijo representé para él una situacion inesperada pero a su
vez fue un motivo de alegria. Este sentimiento surgié cuando le comunicaron que su
bebé present6 llanto al nacer, y que a pesar de su prematuridad, él se encontraba
estable. No obstante, mencion6 que cuando pudo verlo al siguiente dia, la imagen del

nifio con poco peso y talla se diferenciaba de la esperada por él.

Y luego encuentro a Salomén, el padre mas joven del estudio, quien tuvo que
enfrentar la noticia de una malformacion en su hija ya iniciado el trabajo de parto, y

con base a su vivencia, comenté lo siguiente:

Ay, me puse mal. Me puse mal y yo digo: -jNo!, no puede ser posible. Si hace
un rato mi esposa estaba bien con mi hija. No, no, no..., yo paso, yo paso-. Entré y
pregunté: -Mire, pero présteme acd un momentico la hoja doctor-. Por lo menos...
;como le dio yo?, desde que esa nifia nacié que me dijeron a mi...y que venia mal
formada, o sea, yo lo tinico que dije fue: -Bueno, lo que Dios quiera. Yo, no puedo

pedir una cosa que me salga perfectamente. Ninguno somos perfectos.
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Cuando fue informado de una malformacién en su hija, hizo que este padre
experimentara una sensaciébn de malestar cargada de perplejidad ante el
desconocimiento de la patologia real que presentaba, por lo que quiso comprobarla
mediante lo que estaba escrito en la historia clinica. Sin embargo, mostré un grado
de resignacion cuando en su relato coloco los designios del Ser Supremo antes que su

deseo de una situacion ideal, basandose en lo universal de la imperfecciéon humana.

En contraste con la edad de Jacob, el padre con mayor edad fue Abraham,
quien dijo durante la entrevista lo siguiente:

Es una experiencia bastante incomoda, diria yo... porque uno no la espera.
Yo me fui a trabajar el lunes y el miércoles le paso eso. Fue algo muy inesperado
para mi: -jNo! el parto se apresuro...-. Eso fue como si fuera a parir normal, le

dieron los dolores y ya. Fue algo inesperado... yo no hallaba que hacer.

Este padre por motivos laborales no se encontraba al lado de su pareja al
momento en que se presento el parto prematuro. Para él lo inesperado de la situacion
representd una experiencia que le impedia ejercer acciones en ese momento,

generandole incomodidad ante lo sucedido.

En la narrativa de Jeremias veo reflejado como existi6 un periodo de tiempo
en el cual no tuvo contacto con la madre de su hijo, y luego de casi cuatro horas fue

que ella pudo informarle acerca de la situacion inesperada que se presentd, como fue
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la broncoaspiraciéon. Para él fue un motivo de preocupacion, ya que conocia la
experiencia similar previa de una persona allegada en la que el desenlace fue fatal
para el recién nacido; ademds, coment6 incapacidad que present6 para aprehender la
situacion en un principio, porque la informacion dada por la médica responsable
establecia la existencia de una igualdad en las probabilidades de que su hijo se
restableciera o por el contrario, que no reaccionara, aunque el hecho de haberse
presentado el parto a término, le proporcionaba a su bebé una oportunidad para
recuperarse. Asi lo expreso durante la entrevista:

Yo... desde las cinco y media de la manana, no supe mds de ella. Ella fue
trasladada a sala de partos, de aqui del HULA. Bueno, yo me encontré con ella a eso
de las nueve de la mafiana. Cuando yo voy saliendo ella me dice que el nifio habia
tragado liquido amniético. Fue algo que a mi me preocupd porque a una amiga le
pasoé eso con su hijo, y su hijo fallecié. Inmediatamente yo me movilicé. Bueno,
cuando ya supe que él estaba en terapia intensiva, espere la hora y hablé con la
doctora que estaba en ese tiempo de turno, que era la doctora MA. Me explicé que
era lo que habia pasado: El problema no era lo que haya el bebé tragado sino lo que
inhald, algo que se llama broncoaspiracion, segun escuché. La ventaja que tenia en
ese momento era que habia nacido supuestamente bien, que era un nifio normal, de
cuarenta semanas, y bueno...ella me dijo que...que muchos bebés habian entrado
con esa situacion y que habian salido bien, pero que en ese momento le daba a mi
hijo una posibilidad de 50 y 50 de que no fuera a reaccionar. En ese momento, yo...

me costoé asimilarlo, asimilar un poco lo que habia pasado.
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Para seguir con la descripcion de este primer subtema, del tema: enfrentando
lo inesperado, encuentro lo dicho por Isaias, quien mostr6 cierta confusiéon por la
informacioén imprecisa sobre cual era el ambiente en la unidad de cuidados intensivos
neonatales donde habia sido ingresado su hijo, y de esta confusién, surgieron
sentimientos narrados a continuacion:

En el momento nada. Como me tenian engafiado que si era la B... no,no,no.
Después cuando me dijeron que estaba en cuidados intensivos, fue bravo. Cuando lo
vi tenia un bichito ahi en la nariz... y cuando vine como a la hora fue cuando lo
entubaron para la respiracion. La doctora... ellas me dijeron que estaba era en la B.
Estd en la B, donde estdn los nifios medios, medios... que ni muy enfermeros ni muy
sanos. Y yo dije: -No, no es “salado”-. Cuando me enteré bien que estaba en... mds
alld. A mi me dijeron, no estd en la B. La B es aquella que estd alld y no estaba en la

B.... Y que mds... aguantar, con mucho dolor.

Para este padre, la informaciéon que poseia sobre la ubicacion de los nifios en
la unidad por ambiente de acuerdo a su gravedad, le hizo sentir que la situacién era
muy fuerte al comprobar que su hijo se encontraba en la unidad de cuidados
intensivos y no en la de cuidados intermedios, como habia sido notificado en un
principio. Por ello, percibié que le estaban mostrando una realidad distinta, ya que el
estar en el otro ambiente le hacia pensar que la situacién de su hijo no era tan

delicada. Coment6 que al enfrentar la verdadera circunstancia que mostraba a su hijo
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con conexiones, se propuso a si mismo soportarla aunque ésta le generara un gran

dolor.

El padre a quien nombré Ezequiel, relatd6 su vivencia con las siguientes
palabras:

El primer dia también fue como fuerte, ;ve?... este... los doctores le dicen la
verdad a uno, ¢no?... Le dicen: -Tu hija estd asi, asi y asi-. Tiene... el cuadro de M.
era membrana hialina, con un soplo en el corazén; pero claro, siempre nos dijeron:
-Todas estas son cosas que se superan, pero todo depende de la bebé-, y bueno... y de
Dios. Y entonces... es fuerte saber que vienen una serie de complicaciones. Pueden
tener problemas cerebrales, que pueden tener problemas respiratorios, que le puede

dar una apnea, tantas cosas que le dicen a uno cuando entra.

El nacimiento de su hija prematura representé para este padre una situacién
fuerte, por la informacion recibida acerca de las posibles complicaciones que traia
para su hija esta condicién. A pesar que le fueron notificadas las probabilidades de
solventar la enfermedad membrana hialina y la alteracién cardiaca suscitada por el
parto antes del término, estaba consciente de las complicaciones cerebrales y

respiratorias que podrian presentarse en su bebé.

En el caso de Sanson, lo sorpresivo de la situacién fue de gran magnitud, ya

que durante el embarazo procuré que la madre dispusiera de los mejores cuidados
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para que el mismo tuviera un buen desenlace. La particularidad de él estuvo en que
su hija habia nacido en una instituciéon hospitalaria privada, y por la urgencia
presentada al nacimiento, tuvo que ser trasladada al centro asistencial del estudio,
pero de igual forma vivid su experiencia como una sensacion inexplicable que
recordaria toda su vida, en especial la colocacion de conexiones a su hija al momento
de su ingreso en la unidad. Lo comenté de esta forma:

Tanto sacrificarse uno con muchas cosas para que ella estuviese el embarazo
de la mejor manera, los mejores médicos, los mejores controles, y bueno... fue una
sorpresa gigantesca. Quizd, lo mds dificil para mi fue salir de ahi donde estuvo la
nifla, salir detrds de la ambulancia, uno manejando. Quizd es algo que voy a
recordar toda la vida, y... bueno... imaginate, llegar aqui y que le pongan todas esas

mangueras, es algo que... inexplicable.

En el desarrollo de la descripcion en este subtema, pude apreciar que estos
diez padres vivieron su experiencia como una situacion imprevista, siendo dificil de
aceptar en principio para Jacob, Abraham y Jeremias; mientras que para José,
Ezequiel y Juan, la condicion de prematuros de sus hijos les generaba preocupacién
por las probabilidades que tenian sus neonatos de presentar complicaciones o de
morir. Aarén y Salomén, bajo las condiciones de prematuridad y de malformacion
respectivamente, enfrentaron la situacion inesperada, el primero, con la alegria del

nacimiento, y el segundo, con la aseveracion de que nadie estd exento de
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imperfecciones.  Para Isaias, la situaciéon le generé un dolor interno que debia

soportar cuando comprobd que su hijo fue ingresado en la Unidad.

El segundo subtema muestra el enfrentamiento de estos hombres con lo
inesperado, desde la perspectiva de las emociones encontradas que surgieron a raiz de
su primer encuentro. Asi, las narrativas me permitieron nombrarlo, como: Una

experiencia dificil, pero la alegria al conocerla(o).

Al igual que las madres, estos padres formaron durante la gestacién una
imagen de su hijo, y anhelaban que este naciera sano. Ante la complicacion
obstétrica ocurrida en la madre, asumieron el compromiso de permanecer
constantemente a su lado en esos momentos, y en muchas ocasiones fueron ellos
quienes tuvieron que pasar por el trauma de informarles a ellas la condicion de su
neonato. Comentaron: “Yo dormia ahi. Dia y noche, los dias se me hacian en blanco
y las noches eternidades”, “Mi esposa estaba todavia hospitalizada y yo fui, y le dije
la informacién a medias”. Luego, ya confirmado el ingreso de sus hijos en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales, fueron generalmente los primeros en acudir a
visitarlos y para ellos fue muy dificil verlos(as) conectados(os) a los equipos de la
unidad. Sin embargo, dejaban ver sus emociones ante la oportunidad de conocerlos,
momento en el cual experimentaron sentimientos de alegria: “me sentia muy, muy,
muy feliz porque la estaba tocando, la veia, la agarraba y bueno... me senti muy

emocionado en ese momento”.
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De manera particular, José narra su experiencia asi:
Para mi ha sido una experiencia bastante...si se quiere... dificil, ;no?,
porque yo por lo menos es mi primer hijo, y cualquiera hubiese querido tener su hijo

de la manera mds normal.

Para este padre, un hijo normal al momento de nacer era considerado por él
como un anhelo de todo hombre, mas ain cuando se trata del primogénito. De alli
que esta situacion la consider6 como una experiencia muy dificil. ~De manera
similar, Juan comento6: “Porque todo el mundo quiere que su hijo salga y enseguida
se lo entreguen”. Para él, existia un deseo colectivo acerca de un nacimiento en el

cual el recién nacido debia ser llevado inmediatamente con los padres.

Asi, como consecuencia de lo inesperado, la situacion se torno dificil para
ellos desde el ingreso de las madres a la institucién hospitalaria, y luego del
nacimiento, acudir a visitarlo(a) fue su prioridad. Al respecto, Salom6n coment6 su
experiencia asi:

Yo cuando entré aqui esto daba terror. Esto era emergencia y emergencias.
Llegaba y preguntaba por A., me decian: -No, luego te la atendemos porque tenemos
demasiada emergencia-. Yo decia:- jAy diosito!, que no le pase nada ni a mi esposa
ni a mi hija, que salga todo bien. Y donde yo me quedaba era en las sillas que estdn
en los pasillos. Yo dormia ahi. Dia y noche, los dias se me hacian en blanco y las

noches eternidades, y ahi dormi yo tres dias, mientras ella dio a luz.
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Cuando su pareja fue ingresada en la emergencia obstétrica, la excesiva
cantidad de casos atendidos en ese momento le hizo percibir esa area hospitalaria
aterradora, y como consecuencia de ello, la madre no representaba una prioridad para
la atencién médica en ese momento. Por ello, solicitaba ayuda divina para que la
situacion se resolviera adecuadamente, mientras que en su espera, las sillas del
hospital se convirtieron en su lecho para intentar descansar, porque sus dias y noches
los experiment6 como interminables. Asimismo, expres6 su deseo de acudir a ver a
su hijo inmediatamente. ~Aunque no fuera la hora de la visita, estuvo dispuesto a
esperar para ingresar al servicio: “Yo voy para alld pa” arriba de todas maneras. No,
no vaya que no lo van a dejar entrar, ahorita es la visita a las doce. Y me vine para

acd a esperar la visita”™.

De manera similar, Jeremias comento:

Yo... supe de una sala llamada P 28. Cuando yo entré para acd, este... los
vigilantes me dijeron que no podia pasar, que la hora de visita habia pasado. P
rimero, cuando era la visita a las nueve y media de la mafiana, la visita se suspendio
por una emergencia; un nifio que habia nacido con problemas y que todos los
médicos [hizo un énfasis especial en estas palabras] lo estaban atendiendo en ese
momento. Yo a esas alturas no sabia si era mi hijo o no, pero igual tenia la
preocupacion. El caso de él conllevé a que la visita de la mafiana se suspendiera,
tanto en las Unidades Intermedias como en la Unidad Cuidados Intensivos. Yo le

pregunté a una doctora si era mi hijo, que mi hijo se llamaba S. Al principio me dijo
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que no. Posteriormente, como a la una de la tarde me dijo que si era él, pero que él

estaba estable. (El agregado en corchetes me pertenece).

En el relato de Jeremias, aprecio como este padre tuvo que esperar para
conocer a su hijo y obtener informacién sobre el estado de salud del mismo. Pese a
que la existencia de la unidad de alto riesgo neonatal, inmediatamente acudi6 a verlo,
pero la hora para las visitas habia pasado, agregandose ademas un hecho comtn, que
fue la suspensién de la misma por la presencia de una emergencia en esa area.
Posteriormente, se enter6 que ese caso habia sido precisamente el de su bebé, que

después se estabilizo.

A su vez, agregd:

Mi esposa estaba todavia hospitalizada y yo fui, y le dije la informacién a
medias. Eso 50 y 50, no me atrevia a decirselo. No le dije mentiras, sino le dije la
verdad a medias, que es muy distinto. Bueno... me mantuve un poco aturdido.
Cuando yo ya salgo del hospital para mi casa, ;verdad?... yo decai mucho. Fue
mucho [énfasis]. Me acuerdo que... yo decia: ;A quién llamo? Si llamo a mi mamd,
si llamo a alguien, pues va a ser peor. Decidi llamar a mi papd que es una persona
de... no muy insensible pero si lo puede tomar... [gestos de actitud serena con el rostro
y manos]. Lo primero que yo decidi buscar fue: Calma. Eso fue.... prdcticamente el
unico dia que lloré pues, vamos a decirlo asi claro. (El agregado en corchetes me

pertenece).
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Los momentos vividos por este padre, muestran como enfrenté esta situacion
dificil, sintiéndose abrumado por la noticia del estado de salud de su hijo. Confiesa
que al informar a la madre sobre la situacién, omitio parte de la informacién porque
no tenia el valor para hacerlo, intentando mantener la calma. Sin embargo, ese primer
dia experiment6 una afectacion emocional intensa que, segtin su relato, se manifesto
en llanto. En esos instantes procur6 el apoyo de su padre, quien fue el primero en

contactar para informar de lo sucedido por su temperamento sosegado.

El relato de Ezequiel guarda similitud con respecto a la funci6n de
informantes que desempefiaron estos padres. El narro:

Estaba yo, porque ella estaba enfermita y no podia venir. Eso fue al segundo
dia de estar aqui en el hospital. Que tenia una leve infeccion pulmonar, y yo: -Dios
mio, yo no le voy a decir esto a R., porque R. estaba en la casa y decia: -Papi, ;como
estd la bebé?-, y yo... pues, bien. Estd bien, pero yo decia: -Dios mio, pero y la
infeccion pulmonar-. Bueno, yo le voy a decir, y tenia que decirle. No podia ocultarle

nada porque al otro dia me iba a decir: -;Por qué no me dijiste?- o algo asi.

La infeccion pulmonar suscitada en su hija al dia siguiente de haber sido
ingresada en la Unidad de Cuidados Intensivos, fue una noticia que este padre quiso
en principio omitir a su pareja. No obstante, estaba consciente que, como madre, ella
estaria interesada en conocer la realidad, y que de no hacerlo, se le reprocharia al

enterarse. De modo que se enfrentaba a un dilema.
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Por su parte, Jacob dejo ver lo dificil de la situacién para él por las emociones
encontradas que experimento:

...yo estuve un momento ahi y... ademds de preocupado, muy emocionado
porque es mi primera hija. No lo puedo describir, fue una emocion muy grande. Algo
que es mio, que sale de mi, pues. De hecho, ahi si estaba llorando... y yo la estaba
arropando y se quitaba, y yo... pero mi amor... jya te voy a regafar, ya!, le decia
Yo... son emociones, pues. Pero me senti muy, muy emocionado, a pesar de que... ya
el médico me habia dicho que habia un problema respiratorio, que no sabia la
magnitud porque no tenia la historia, en medio de eso, si, me sentia muy, muy, muy
feliz porque la estaba tocando, la veia, la agarraba y bueno... me senti muy
emocionado en ese momento, muy bien. Entonces sali, a ella no la habia podido ver
todavia. Fue cuando bajé, la vi, le dije: -Estd bien linda, estd bien linda, estd... lo
unico segun el médico tiene un problemita respiratorio, vamos a ver que dicen

porque no han subido la historia-.

El rol de primer informante de la madre lo cumplié Jacob, quien al momento
del nacimiento sentia gran emocion por la posicién de primogénita que tenia su hija y
por el sentido de pertenencia que ella le generaba, lo cual para él era indescriptible.
Aunque sentia una alegria inmensa, a su vez tenia preocupacion por el estado de salud
en la nifia, a pesar de no estar al tanto de la verdadera situaciéon en un primer

momento. Narrd, que luego del nacimiento no habia tenido la oportunidad de ver a su
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pareja, y cuando lo hizo le notific6 acerca de las condiciones clinicas en las cuales se

encontraba su hija, no sin antes dejar ver su parecer en cuanto a lo hermosa que era.

Adicionalmente, mencion6 lo siguiente:

Hablarle, verla ahi dormidita con esos tubitos, era muy, muy... muy dificil
verla asi. Verla asi... aunque ella no [la sefiora]... no me ha visto, pues, digo yo. A mi
en muchas oportunidades se me han salido las ldgrimas, pues, jcontrale!... es dificil
verla asi, pues... de verla asi y nada, hablarle, apenas mueve la manito. (El agregado

en corchetes me pertenece).

En este fragmento de la entrevista, Jacob mostré la razén de su preocupacion,
comentando lo dificil que fue para él enfrentar la imagen de su hija conectada a
sondas y tubos requeridos por su inestabilidad fisiolégica. ~Revelo, que en varias
ocasiones dejo salir el llanto, ya que al hablarle s6lo obtenia de ella una respuesta

leve: un escaso movimiento de su pequefia mano.

Aqui, incluyo nuevamente a Juan, quien en su entrevista mostr6 como la
imagen de su hijo prematuro le gener6 preocupacion, pero a su vez le permitio el
surgimiento de una emocién por ver a su hijo. Dijo: “Me emocioné porque uno ve la
sangre de uno que estd saliendo ahi. Pero en realidad me preocupa este bebé. Verlo

)

asi chiquito y eso...”. Mientras que Abraham expreso: “Me senti muy mal porque le

vi esa cantidad de aparatos. Este... y le vi los medicamentos, que le estaban
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poniendo vitamina K, hasta Benutrex”. Al ver a su hijo conectado a los equipos en
la Unidad, este padre tuvo una sensacién de malestar, advirtiendo ademas el tipo de

medicamentos que éste recibia, lo cual muestra su sentir.

La imagen inicial del recién nacido pareciera cobrar mayor importancia con
relatos como el de Sansén, cuya tranquilidad fue lograndose gracias a que pudo
observar cambios en el ritmo de las respiraciones de su recién nacida. Para él, el
aspecto visual permitia el surgimiento de sentimientos positivos o negativos, segun el
caso. Asi lo dijo:

...la parte visual es muy importante casi que para todo. Todo lo que uno ve
genera sentimientos, sea bueno o sea malo. Y al ver que ya respiraba mejor, que ya

no se le movia el abdomen asi tan feo, y eso nos fue dando tranquilidad.

Con relacién a los sentimientos surgidos ante la situacion, Aarén expreso:

Primeramente cuando yo me enteré que ella estaba embarazada, yo senti una
emocion muy grande y esa emocion todavia la tengo yo aqui. Como lo vi hoy, verdad
mucho mds contento todavia y... y de verdad pues, muy contento y de verdad no,
no... una felicidad que siento cuando, o sea tenerlo a él no ... de repente no, no
importa que esté en casa pero aqui no sé me llena mucho el nifio de verdad y me

emociona y da mucha alegria.
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Este padre dejo ver en su relato el sentimiento de alegria que le generaba el
nacimiento de su hijo, dejando a un lado el hecho de no tenerlo en el hogar. Esta
emocion no sélo la sentia al momento del nacimiento, ya que fue experimentada

desde el mismo instante en que conocié del embarazo.

Para continuar con las narraciones en las cuales muestro lo dificil de la
situacion, presento lo vivido por Isaias:

Cuando yo llegué al sequndo dia, y el doctor me dijo que el nifio casi se me
moria. Que el niflo murié cuando se le pegé el paro respiratorio, y luego lo
revivieron. Yo quedé fue... j;como?!... En pocas palabras: -El nifio se murid y
nosotros lo revivimos. Si usted llega a las 12 y media y le digo el nifio se le murio-.

Yo quedé casi... Yo quedé blanco de una vez.

La situacion particular de este padre le hizo experimentar una especie de
perplejidad, cuando le fue informado que a escasas horas de haber ingresado su hijo
en la Unidad, presentdé un paro respiratorio importante, durante el cual fueron

requeridas las medidas de reanimacion.

Las narraciones anteriores que me permitieron estructurar el segundo subtema,
del tema: Enfrentar lo inesperado, mostraron cémo la situaciéon vivida por estos
padres transcurrié entre el deseo que tenian Juan y José, de que sus hijos hubiesen

nacido sin ninguna complicacion para ser llevados pronto a su hogar, y las emociones
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suscitadas ante lo dificil de la misma. Salomén y Jeremias, mostraron su
preocupacién por conocer el estado de salud de sus hijos, acudiendo inmediatamente
a verlos en la unidad, y éste ultimo junto a Jacob y Ezequiel, fueron los primeros en
informar a las madres acerca del estado de salud de sus hijos. Lo dicho por Abraham
y Sans6n, mostré los sentimientos que se generaron en los padres al ver a sus
hijos(as), que iban desde una sensaciéon de malestar, hasta la alegria de ser padres.

Para Aaron esta alegria la sintio desde el inicio de la gestaciéon.

Luego de describir el tema anterior, con su respectivos subtemas, desarrollo en
los siguientes parrafos el segundo de ellos: EL. COMPROMISO DE SER PADRE,

AFRONTANDO LA NUEVA SITUACION.

La hospitalizacion de los recién nacidos transformd los planes previstos por
los padres, dada la aparicién de nuevas actividades inherentes a la rutina hospitalaria.
De haberse presentado el nacimiento sin ninguna complicacion, ellos hubiesen
formado parte de esa cantidad de padres que experimentaron el placer de llevar a sus
hijos al hogar a las pocas horas del mismo. Por el contrario, el ajuste al cronograma
de visitas establecido en la unidad, les obligaba a coordinar su desempefio laboral con
su asistencia a las mismas para establecer un contacto con sus bebés. Asi lo

comentaron: “He tratado de planificarme con mi trabajo”.
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A pesar de este cambio de planes, su responsabilidad como padres de estos
nifios hacia que dicha situacién no representara una obligacion, diciendo: “Ahora si
puedo decir que soy un papd de verdad, porque pasar por estas cosas con el
nacimiento de M....”; por el contrario, se mostraban complacidos de poder hablarles
y tocarles, sumado al compromiso econdémico que implicaba la hospitalizaciéon.
Ademas, apoyaron a las madres con palabras de animo, en la cuales la fe en Dios fue

un pilar fundamental para afrontar la situacion.

La estructuracion de este tema la sustenté en dos subtemas. El primero, la
paternidad: cambié mi vida cien por ciento, pero nada de sacrificios; y mi apoyo:

creer en Dios, estar juntos y pensar positivamente para darle fuerza a la madre.

En cuanto la paternidad: cambié mi vida cien por ciento, pero nada de
sacrificios, vislumbré los sentimientos y las acciones de los padres ante la
hospitalizacion de sus hijos, ya que muchos de ellos continuaban con sus trabajos,
porque que el ingreso del recién nacido(a) en la Unidad de Cuidados Intensivos
neonatales, demandaba recursos, no sélo relacionados con los articulos para el bebé,
sino también con otros insumos de higiene para la proteccién de sus hijos, tales como:
toallines, gel antibacterial, batas desechables, que en ocasiones no estaban disponibles
en el area. Ademas, el deseo de encontrarse con sus hijos restaba importancia a los
esfuerzos por llegar puntual a las horas de las visitas, sugiriendo en ocasiones que

estas se prolongaran o fuesen mas frecuentes, ya que ellos estaban dispuestos a
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ajustarse a todas las normas, con tal de permanecer por mayor tiempo con sus bebés

para hablarles y tocarles.

Inicio las descripciones particulares con lo dicho por Salomon:

Cambié mi vida un cien por ciento y desde que nacio ella, el trabajo mio para
ella, para poderla sacar hacia adelante. Por lo menos, yo me adapté desde el primer
dia que llegué aqui. Ya no le pega uno nada de psicosis desde El Vigia. No, yo todos
los dias voy pa” Mérida, todos los dias en la mafiana subo a ver a mi hija. Y de ahi

pa’lante, todos los dias subia.

Para Salomon el nacimiento de su hija significo un cambio total en su vida, ya
que el pago por el esfuerzo de su trabajo seria destinado exclusivamente a ella.
Coment6 que para él fue facil adaptarse a la Unidad, y aunque en principio era
traumatico el tener que trasladarse diariamente desde la ciudad de El Vigia a una hora
de recorrido aproximadamente, igual lo hacia, porque prevalecia su deseo de ver a su

recién nacida.

Otro padre que era de domicilio lejano y se desempefiaba fuera de la ciudad de
Mérida, era Jacob, quien dijo:

Nosotros somos del Estado Zulia, pero no vivimos en el Estado Zulia,
nosotros vivimos en el Estado Aragua. Entonces... hablo de mi trabajo. Mi trabgjo...

yo siento, ;no? que de repente por prioridad, no es que lo eche a un lado porque
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todos los dias me comunico: ;Como estd esto?, ;como va aquello?, ;como... como
va todo?, pues. Pero, ya tengo fuera de la ciudad, fuera de mi trabajo, veintitn dias,
porque considero esto una prioridad, es mi hija, y... que me haya cambiado... yo
pienso que serdn... serdn estos dias, porque mafiana o pasado que me entreguen a mi
hija, porque yo sé que me la van a entregar bien, yo vuelvo a mis labores, pero me
llevaria una gran experiencia, yo siento que yo voy a tener ganas de hacerlo bien,
pues... si lo hacia bien, hacerlo mejor. ;Por qué? Porque tengo motivos, tengo
motivos para hacerlo, y... con respecto a la estadia aqui, si... de repente se nos ha
hecho muy dificil, porque I6gicamente tenemos que alquilar, y de repente, bueno, lo...
lo econémico no... no es fdcil. Pero bueno, todo sea por... por la razon que nos tiene

aqui, porque es importante para los dos.

Para este padre, la condicion de salud de su hija y su consecuente
hospitalizacion era una prioridad en ese momento, porque sentia que la experiencia
adquirida durante estos dias le serviria para continuar su vida. Asi, el egreso de su
hija en 6ptimas condiciones, se convirtié en la motivacién necesaria para realizar todo
mejor. Reconoci6 que el aspecto econdémico hacia la situacién aun mas dificil, en
especial por la necesidad de rentar un espacio en el cual pudieran pernoctar al
finalizar el dia, ya que ellos eran de domicilio lejano. Pero como su bebé era lo mas
importante, preferia ausentarse por largo tiempo de sus actividades labores, no sin

antes mantenerse en contacto para estar al tanto de la dindmica en su sitio de trabajo.
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Los cambios generados por la hospitalizacién de su hijo, también estuvieron
presentes en el relato de Aar6n, pues el cumplimiento del horario de trabajo lo
ajustaba de acuerdo con las visitas. Comenté que al salir de su hogar deseaba arribar
de manera inmediata a la institucion hospitalaria, porque el trafico en la ciudad se
convertia en ocasiones en una especie de obstaculo que podia retrasar su llegada, y
consideraba que el espacio de tiempo que le permitian para ver a su hijo era muy
limitado. Por ello, al irse nuevamente a su hogar, se generaba en él una tristeza, y
junto a su pareja, pensaban en la necesidad de una visita en horas nocturnas. Sin
embargo, ellos planificaban su tiempo, y mientras la madre tomaba el camino hacia el
hospital, él en su vehiculo de transporte publico, disponia del horario entre visitas
para realizar su trabajo. Lo expresé de esta forma:

...uno sale de su casa y quisiera estar ... o sea, dar un paso y llegar al
hospital para ver al nifio, para estar un rato, porque de verdad es un momentito que
estd con él y... y es eso. Entonces, que si las colas, que si los semdforos, que si los
buses se atraviesan, todas esas cosas... entonces, un poquito pero uno va ahi al
camino, de alld donde estd el nifio y hay veces se me hace muy corto el camino de
verdad, porque a veces ella me dice: -Conchale se me hizo tarde-,... a veces me meto
por donde se haga mds corto el camino. Bueno... cuando uno llega esa alegria de
verlo. Estdbamos comentando hace rato nosotros dos que la tristeza que le da a uno
de irse ahorita en la tarde. De repente, ;no?... ella decia que debe haber visita a
media noche. Y a veces, pues, nos organizamos nosotros en que ella de repente suba

alante’ y yo me subo después, por la cuestion del sistema de mi trabajo que.... yo
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tenga una carrerita o algo, por una cola... entonces, yo la llamo: -Mira mamd
stibase nos vemos en el hospital y asi hemos hecho ultimamente. Y un poquito por la
cuestion de que, yo siempre salgo temprano a trabajar y trabajo corrido hasta las
doce casi, ya no puedo trabajar corrido. Yo salgo, agarro una carrerita en la
mafana, me pongo de acuerdo con ella, me vengo la acompafio pal’ hospital, a veces
sale ella adelante, a veces salimos los dos y... vamos bajando a las doce ya hora de
almuerzo... esperamos subimos otra vez a la una y ya se ha pasado un rato y
bueno... ;me entiendes? Entonces, ha cambiado bastante eso el sistema de mi

trabajo, pero ahi estamos.

José por su parte, comentd su experiencia asi:

He tratado de planificarme con mi trabajo, tenia unos permisos y con el favor
de Dios comienzo mis vacaciones a partir del lunes, y bueno...entonces quizds se
alteraron un poquito los planes, pero nada que cause un término drdstico como
sacrificio, sino de repente se adelantaron las cosas. Entones, un poquito de
planificar y de bueno...mira...son las nueve, tenemos que estar a las diez y media
alld, porque el bebé nos estd esperando. Y bueno...siempre pendientes, bueno no
mira...vamos a comer rdpido, a veces dejamos de comer porque no...mira la hora

que es...vamos, vamos.

Este padre sentia que la hospitalizacién de su hijo representaba un esfuerzo

menor, porque a pesar de lo del nacimiento anticipado, significé para él un cambio
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leve en lo planificado. Por tal razén, coment6 que gracias a unos permisos laborales
habia organizado sus actividades diarias en funcion de las visitas a su hijo, previendo
salir de su hogar con anticipacién para estar a las horas establecidas en la unidad,

aunque en ocasiones esto significara dejar de alimentarse.

Cuando Sanson relatd su experiencia, mostr6 su disposicion a permanecer con
su hija, asi:

Estos ocho dias me retiré del trabajo, y si yo tengo que estar cien dias con la
nifla lo estaria. Gracias a Dios tengo cierta autonomia en mi trabajo... y nada,
eso... dedicado a ella, pensando, trayendo las cosas, los pafiales, trayendo de todo,

toallines, jabon...

Gracias a cierta libertad en su empleo, este padre habia podido dedicarse a su
hija durante los primeros dias, y estaria dispuesto a permanecer asi. Aunado a ello,
asumia la responsabilidad de abastecer de los insumos necesarios para su bebé y para

el servicio.

Otro progenitor que sinti6 un cambio en su vida gracias a la paternidad, fue
Jeremias:

Lo primero que dije en ese momento fue: -Ya mi vida no me pertenece-. Por
eso es que digo que soy un poco extremista, porque ya ahora yo pienso que voy es a

esforzarme para él. Y ha pasado, fijate cuando uno no es padre uno siempre estd
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pendiente de buscar ropa para uno, para uno ponerse, para vestirse o buscar algo
sabroso para comer, ya uno en este momento no piensa en eso, piensa qué darle a
cada uno de sus hijos, abandona un poco de lo material y se pone consentidor, aparte

de todo el amor que uno le guarda a ellos, eso es lo que yo pienso al respecto.

El nacimiento de su hijo significé para Jeremias una razon para entregar la
vida al servicio de su hijo. Aunque pensé que su postura era de caracter extremo,
consideraba que era asi porque, como padre, anteponia la satisfaccién de las
necesidades del nifio antes que las suyas, y esto conllevaba a pasar a segundo lugar
los bienes materiales, para demostrar con gestos de carifio el amor que era capaz de

albergar.

Este padre agreg6 que esta experiencia ha generado diversas emociones, pero
que la mas importante de todas fue la vivida en el momento que su hijo pudo tomar su
dedo con la mano, ya que le hizo evocar un fragmento del poema que le adjudico6 a un
famoso novelista colombiano, en el cual este simple contacto mano-dedo ejercia el
poder de unir al padre con su hijo para toda la vida. Al recordar ese momento, en él
surgio la necesidad de llorar. Este fue el hermoso relato de Jeremias:

Bueno, yo cada vez una emocion, cada vez una emocion distinta, algo feliz.
Pero mi emocién mds grande fue la primera vez que él me agarro el dedo. Cuando
nos dimos la mano. Hasta me acordé... hay un poema que se llama: Lo dice una

marioneta de trapo, supuestamente por Gabriel Garcia Mdrquez, que dice algo que
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es muy cierto: Que cuando un nifio con su pequefia mano, le agarra el dedo a su
padre, lo tiene atrapado para siempre... y eso es una gran verdad. Fue el momento
mds feliz de mi vida [mostr6 deseos de llorar]. (El agregado en corchetes me

pertenece).

Asimismo, relacionado con ese contacto con el bebé, me encuentro con lo
dicho por Isaias:

Me dicen que hable mucho con el bebé, y siento que me estd escuchando. Le
pido mucho que sea muy fuerte. Yo tengo ganas de irme, pero asi como estd no lo
puedo dejar... la situaciéon econémica estd muy dificil. Yo trabajo en Caracas, y me
estdn pidiendo a gritos alld. Aqui no estoy haciendo nada, aunque lo puedo ver todos

los dias, poquito a poco, algo de sacrificio...

En este padre, la condiciéon econémica era una limitante para permanecer por
mayor tiempo con su hijo, ya que laboraba en el centro de pais. Sentia que su
permanencia en la Unidad le limita su rol de proveedor de dinero, pero a su vez podia
ver a su hijo todos los dias, aunque eso implicara un poco de sacrifico. Por ello,
gracias a los consejos dados por otras personas, durante los momentos que acudia a
visitarlo, con respecto a la comunicacion, él lo hace para manifestarle su deseo de

recuperacion, en un intento de no tener que privarlo de su presencia.
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Ezequiel quiso comparar su caso con el de otros padres, cuyo nacimiento de
sus hijos habia sido en una circunstancia normal. Expresé el cambio de vida que
genero la paternidad, asi:

Ahora si... Ahora si puedo decir que soy un papd de verdad, porque pasar por
estas cosas por el nacimiento de M..., una de dos: O se va, me voy... sale corriendo,
o asume uno el sentido y el deber de aceptar todo, y decir: -Yo soy el papd de la nifia
y aqui estamos todos-. Ser papd es mucho mds que sentir: Nacié. Porque he visto
como salen mamds y papds que los han pasado a la sala normal para que la mujer
esté un dia nada mds aqui, y el bebé sano... y salen como tan normal, ahi... la esposa
caminando normal, el papd ahi... ay, si [imité una actitud de posible indiferencia],

pero cuando salga M., creo que va a hacer el dia mds feliz de nuestras vidas.

La experiencia vivida por este padre fue considerada como una razén
suficiente para catalogarse como un verdadero padre, ya que su comportamiento ante
lo sucedido fue el de permanecer juntos, afrontando la responsabilidad que le
correspondi6. Percibia que la funcién paterna no se limitaba a la alegria del
nacimiento, y confesé que se compard con la actitud de otros padres cuyos hijos
habian nacido sanos, de quienes percibi6 cierto grado de indiferencia cuando
egresaban con su hijo de la institucién. Afirm6 que él lo viviria diferente, ya que

seria el momento de mayor felicidad de su existencia.



280

Al continuar con la descripcion de este subtema, incluido en el tema sobre el
compromiso de ser padres, me encuentro con lo dicho por Juan, quien en su
experiencia dejé ver algunas similitudes con los otros padres, pero mostré una
diferencia en cuando a la percepcion de sus funciones de padre en la unidad. En su
entrevista, este padre comentd:

Uno estd pendiente del bebé. Que...qué hace, si abre los ojitos, si se estira, y
eso... pero, prdcticamente los padres serdn los doctores que estdn pendientes de él.

Uno lo que pasa es que viene a las visitas y estd ahi si lo necesitan.

Juan considerd que su presencia en la Unidad durante las visitas basicamente
era para que el personal acudiera a él en caso de requerirlo, y percibia que su funcién
como padre era sustituida por el personal médico que brindaba cuidados a su hijo.
Pues centraba su visita solo a observar algunos detalles del bebé en cuanto a la

ejecucion de movimientos.

Abraham agreg0:

El personal necesita del apoyo de los padres... ;ve?, cualquier colaboracion,
cualquier cosa. Y ya estd comprobado que el nifio siente y sabe que el papd estd ahi.
El sabe... serd por sentidos extrasensoriales o por la piel; él sabe. Eso es muy
importante, los padres debemos estar ahi, afuera, donde sea. Porque a la hora de

cualquier llamado, cualquier cosa, darle el apoyo al personal, al hospital. Cumplir



281

como padres en esa situacion. Si no estd uno, estd el otro, pero... no dejar al bebé

ahi a cargo de ese personal dos, tres dias.

Para este progenitor era muy importante su funcién como padre, vista desde
dos perspectivas. Desde el punto de vista institucional, consideraba que los padres
debian permanecer como apoyo para el personal que labora en la unidad, ante
cualquier circunstancia que se presentara con sus hijos, y desde el punto de vista
psicologico, porque era de su conocimiento las emociones que se generaban en los

recién nacidos por la presencia paterna.

En este orden de ideas, encuentro algunos fragmentos que muestran algunos
padres que asumieron establecer un contacto con sus hijos como parte de sus
funciones en la contribucion para su recuperacién. Tal es el caso de Jacob, quien
comento:

Yo pienso que... que las palabras que uno le dice a ella, que ella recibe de
uno, como que son captadas, porque yo... yo me pongo a hablarle a veces, y me
pongo a hablarle mucho al oido y... y yo al otro dia siento esa mejoria, pues, yo creo

que me entendid.

Este padre sentia que su hija experimentaba una mejoria en su estado de salud
cuando él le hablaba, ya que sus palabras eran aceptadas por ella, y por ello el cambio

en su condicién de un dia para otro. De manera similar, lo dijeron Aarén y Salomén.
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El primero dijo: “yo le hablo mire aqui estd papd, aqui estd mamd este... lo queremos
mucho, sus abuelitos su hermanito lo estd esperando, sus tios, por todo lo demds esas

cosas, pa que él se motive la cuestion y llevdrnoslo rdpido™.

Mientras que Salomo6n manifesté: “Me pongo a hablarle, la consiento, le
hablo que nos vemos en la casa, que se recupere rdpido, que nos hace mucha falta y
etcétera”. Para ellos también el hablar a su hijo contribuia a su pronta recuperacion,
ya que sus palabras, impregnadas de deseos y afectos familiares, trasmitian a su hijo
el deseo de salir adelante. ~Mientras que José, intentd estimularlo y darle confort
durante la visita, aunque con esta ultima accién no tuvo el éxito esperado: “Yo le
hago puyo bastante para que se despierte. Hace rato traté de arreglarlo y lo que hice

fue torcerlo. Es que estd muy chiquito y la mano mia casi que lo agarra completo™.

Algunos de estos progenitores agregaron a su compromiso de ser padres y los
cambios que éste generaba, sobre todo por el hecho de ajustarse a las normas
establecidas en la unidad en cuanto a las visitas. Jacob dijo al respecto:

Bueno... es tratar de cumplirlas, pues... porque son normas, son reglas y hay
que cumplirlas. Pero, a veces uno con la impaciencia, como le dije hace un momento,
son normas y las respecto, pero yo pienso que deberian respetar jmis ganas de saber
como estd. ... mi hija, pues! Y por eso dijo: Por eso le robo... cinco minutos, y cuando

llegan los cinco minutos: - jEh!... es la mamd, es la que la tiene que alimentar-. Si,
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tiene razon, ya me voy a salir. Pero ya estoy mds tranquilo porque ya la vi. Entonces

cumplo las normas porque espero dafuera....

Para Jacob, era importante el cumplimiento de las normas establecidas en el
servicio al momento de las visitas. No obstante, consideraba que era necesario que
se respetara su derecho de conocer el estado de salud de su bebé, de verla aunque por
muy poco tiempo, suplantando de manera momentanea a la madre, quien tenia la
prioridad de entrar a amamantar a su hija. Esto lo hacia, porque asi la espera seria

para él mas tranquila.

Por su parte, Aarén mostr6 en su relato mayor aceptacion ante las
circunstancias imprevistas que generaban cambios en el horario de visitas, ya que
durante su experiencia nunca le fue impedido el paso a ver a su hijo. Asi lo
menciono:

A veces no entramos a la hora y se sabe que es una emergencia también hay
que entender esas cosas y que puede ser que uno pase mds tarde. Pero si, o sea uno

pasa después de repente, nunca hemos dejado de pasar siempre hemos pasado.

En estas narraciones, pude apreciar como para los padres esta experiencia
cambio sus vidas, sus planes, tal como lo expres6 Salomén. Jacob y Sansoén.
Tuvieron la oportunidad de dejar en segundo lugar sus actividades laborales para estar

con sus hijas; mientras que otros como Isaias, José y Aaron, reorganizaron sus vidas
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para continuar trabajando, y a su vez, acudir a visitar a sus bebés, momentos en los
cuales conversaban con ellos y los estimulaban. Funcién que también fue desempafia
por Jacob. Por su parte Juan y Abraham, consideraban muy importante su presencia
durante las visitas, ya que percibian que su funcién principal era servir de apoyo para

el personal.

En el subtema siguiente, mi apoyo: creer en Dios, estar juntos y pensar
positivamente para darle fuerza a la madre, muestro las estrategias utilizadas para

cumplir su papel de compafiero de la madre ante la circunstancia suscitada.

Los padres colocaban en manos del Ser Supremo la salud de sus hijos. Por
ello, esta experiencia fue un motivo para aumentar en ellos la fe hacia El, estando
presente en sus oraciones el deseo de aceptar su voluntad. Bajo esta misma actitud,
acompafiaban a las madres durante las visitas, sintiendo asi que tenian mayor
fortaleza para enfrentar la situacién. Y en los momentos en que la madre mostraba
sentimientos de tristeza, sus comentarios cargados de tonalidad positiva con el objeto
de confortarlas, aunque eso implicaba dejar a un lado o suprimir sus propias

emociones.

Uno de los padres que representé un pilar de apoyo fundamental fue Jacob,

quien en su relato comento:
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...aunque ella no me ha visto, pues, digo yo... a mi en muchas oportunidades
se me han salido las ldgrimas, pues. No lo hago escondido, lo que pasa es que en el
momento que lo hice o que lo he hecho, por equis causa no ha estado, pues. De
repente. .. ha estado en el baio, de repente uno... recibe llamadas de tantas personas
que... que uno cree que se han olvidado de uno y: - Mira, ;qué pasé?, ;como estd la
bebé?, estamos contigo, todo va a salir bien, confia mucho en Dios. Entonces, uno
empieza como a... a ponerse nostdlgico, pues. jContrale!... tanta gente, tantas
personas, mi hija ahi, que es la que quiero ver bien... o sea, no...no, no he
aguantado, pues. Como muchas veces la he visto llorando a ella, yo me trato de
hacerme el duro para... para poderle dar fuerza a ella. Quédate tranquila, todo va a
salir bien, vamos a tener mucha fe en Dios, y asi. Ella hasta a veces me ha dicho que
no... no tengo sentimientos. No, no es eso, sino que tenemos que ser fuertes, yo te

entiendo, yo sé lo que yo siento también, porque yo soy el padre... jimaginate!

La hospitalizacion de su recién nacida en la Unidad de Cuidados Intensivos,
provoco en Jacob el llanto en varias ocasiones, ya que por su condicién de padre,
recibia llamadas de apoyo de personas conocidas, se generaba en él un sensacién de
nostalgia; en estos momentos generalmente la madre no se encontraba presente.
Entonces ella le reprochaba asumiendo una ausencia de sentimiento de parte del
padre. Pero lo que Jacob hacia era mostrarse fortalecido para apoyarla, aferrandose

en la fe en Dios para que la situacion se fuese subsanando.
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Asimismo, agreg6 a su narracion, como para €l la entrada a la unidad de
manera conjunta provocaba una especie de sinergia, que en sus palabras le generaba
un poco mas de fortaleza a ambos, aunado al deseo de su reparacién. Asi lo expreso:

Pero... fijese que estuvo en la Unidad y ahi, bueno... empezamos a entrar los
dos, ya era como un poquito mds fuerza, porque entrabamos los dos, no era que ella
entraba sola. En la unidad a ella la tienen sedada para que no... para que no luche
contra el tratamiento, pero entrabamos los dos y era una fuerza... era como fuerza
mutua que nos ddbamos y... como muchas ganas de verla bien, pues. Mucha fe,

mucha... de verla bien.

Otro padre que manifest6 su forma de apoyo mediante la confianza en Dios y
fue José, quien manifesto lo siguiente durante su entrevista:

Con respecto a mi caso, mi mamd estaba un poco enfermita, estaba también
bastante pegado con ella hace como dos meses, porque ella ha tenido una situacion
dificil de salud. Y bueno, eso también me ha hecho de repente agarrar un poquito
mds de fortaleza, esperanza con respecto al bebé, porque lo que siempre hemos
recalcado, creer sencillamente en Dios, y saber que lo que pase, pues...es porque El
lo ha decidido. Nosotros hemos tratado de hacer lo mdximo posible, en el caso de mi
mamd, en el caso del bebé, nosotros hemos tratado de estar juntos y de hacer lo

posible, porque ya después de ahi no podemos humanamente hacer mds nada.
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José experiment6 una situacion muy particular que fue la enfermedad de su
progenitora en meses anteriores a la hospitalizacion de su hijo en la Unidad, lo cual
hizo que su fe en Dios ante esta nueva situacion estuviese fortalecida. Por ello,
recalcé su creencia en El y las esperanzas en que se recuperara su bebé, pero
aceptando que cualquier acontecimiento al respecto era su decisién, reconociendo de
alguna manera los limites de las acciones humanas en casos tan dificiles como la

enfermedad grave, a pesar del esfuerzo que la persona realice.

Palabras de aliento también emergian de Juan, quien exhortaba a la madre a
mantener la calma y la confianza en el equipo de salud de la unidad, de esta manera:

Cdlmate, que si el bebé estd aqui, estd con los que saben. El no estd aqui
porque tiene que estar obligado, o sea... sino porque estd ahi con los que saben. El

no va a estar con nosotros. Cuando nosotros no podemos darle todo lo que necesita.

Para él, el personal de la Unidad de Cuidados Intensivos tenia el conocimiento
requerido para proporcionar en ese momento los cuidados a su hijo, y en ello
sustentaba sus palabras de apoyo para la madre. FEra una obligacién que estaba por

encima de estar junto a ellos como padres.

En el caso de Abraham, proporcionaba su apoyo asi:
Yo también... a mi también se me vino un chorro a los ojos, pero si nos

ponemos los dos serd peor. Yo traté de... de darle dnimo a ella, y no le hablaba del
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nifo, sino de otras cosas cuando saliamos de aqui. Yo iba hacia El Vigia, y ahi en la

casa le hablaba de otras cosas, y que el nifio se iba a mejorar y le pidiéramos a Dios.

Su relato mostr6 como la condicién de salud de su hijo provocé en él deseos
de llorar, pero intent6 contener sus lagrimas porque pensé que dejar ver su sentir de
esta forma, haria mas complicada la situacién. En tal sentido, intent6 darle animo a
la madre a través de frases que aludian a la recuperacién del bebé y la necesidad de

orar a Dios para que esto sucediera.

De manera similar recibié el apoyo la pareja de Aar6n, porque este padre
también procurd palabras de aliento. Muestro en este fragmento de la entrevista lo
dicho por él:

El dia que ella salié de aqui, salio llorando y me preocupd. Que me llamod y
me dice: -No vente-, y yo me subi rapidito, yo soy taxista. Y yo subi rapidito la
cuestion, y yo estaba arreglando un carro y... yo los dos dias que estuve sin venir era
porque estaba arreglando un carro, y me preocupé bastante... y yo le dije a ella, no
mamd tengamos fe, el otra dia yo vine y el nifio se fue recuperando poco a poco, y

gracias a Dios yo lo veo bastante bien.

Durante la hospitalizacion en la Unidad, los bebés pueden presentar
complicaciones en su condicion clinica. Este fue el caso del recién nacido de Aarén,

lo cual generé en él mucha preocupacion, pero a su vez, ante el llamado de la madre
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por lo sucedido, sus acciones fueron aconsejarla sobre la necesidad de tener fe en
Dios y acudir a verlo al siguiente dia, ya que esta situacién se present6 en dias en que
su trabajo le impidi6 visitarlo. Para bien, pudo verificar que su hijo mostré signos de

recuperacion posteriormente, y agradecia a Dios por ello.

En las circunstancias mas dificiles, los padres se mantenian firmes con su
palabras de fe y esperanza, como le sucedi6 a Salomé6n. El narré lo vivido de esta
forma:

Por lo menos vine...vine no hace mucho cuando me dijeron que la bebé la
volvieron a operar. Vine a decirle que me le hicieran unos exdmenes, unas placas,
para ver si ella en realidad necesitaba esa operacion. Fue cuando le dijeron a ella
que no se hiciera ilusion con la nifia. Yo le dije: Mire, ;sabe qué mamita?, ya
nosotros no metimos a vaqueros, vamos a morir con las botas puestas. Si en realidad
Diosito se la quiere llevar, el va a decidir el dia en que realidad él la necesite alld
arriba. Del resto no se ponga a creer en nadie, tenga usted fe y mds nada. Igndrelos

Si quiere.

Cuando su hija tuvo que ser intervenida quirtirgicamente y, segtun él, le
recomendaron a la madre dejar a un lado su ilusiéon de que su hija sobreviviera, se
mostré firme ante la decision de continuar luchando por su hija hasta el tltimo

momento. Propuso a su pareja confiar mas en la voluntad divina, porque era Dios
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quien tenia la potestad para decidir sobre su vida, y desconfiar de lo dicho por otras

personas; hasta el punto de ignorarlos, si era su deseo.

Para continuar con la descripcion del subtema mi apoyo: creer en Dios, estar
juntos y pensar positivamente para darle fuerza a la madre, incluyo el padre
nombrado Jeremias, en cuya entrevista encontré los tres aspectos significativos que
dieron origen a este apartado. Su funcion en esta situacion estuvo representada en
mantener la fortaleza necesaria para darsela a la madre y al nifio, por lo cual expresé:

“Mi trabajo fue ser fuerte para ella y para el nifio”.

Hace una reflexion importante ante la situacion, en la cual la fe representé un
aspecto fundamental. Veamos cémo lo dijo:

Esta ha sido una experiencia la verdad...Una experiencia. No puedo decir:
Mala o buena. Tal vez es una prueba para la renovacion de la fe. Nunca lo he visto
como un castigo, al contrario. Tampoco le voy a decir que me considero el santo,
pero... han sido cosas que de verdad lo han hecho reflexionar sobre la vida. Uno aqui
ha aprendido mucho...uno aqui ha aprendido mucho porque... porque uno realmente
no sabe lo que es la vida. Aqui hemos visto cosas muy buenas, hemos visto milagros,
hemos visto nifios que han tenido un desenlace fatal... y uno como no estd en la rama
de la medicina y de la enfermeria no estd acostumbrado a ese tipo de cosas, y...y ya
para concluir, puedo decirle que...que es una cosa que sucedio por alguna razon,

nunca busqué culpables.
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Jeremias intenté explicar lo vivido como una oportunidad para que su fe
reviviera. Por ello, esta experiencia era dificil considerarla positiva o negativa, pero
le permiti6 recapacitar sobre su experiencia de vida, sin buscar responsables por lo
sucedido.  Consider6 que la hospitalizacién de su hijo le permiti6 comprender
muchas situaciones que le son ajenas, por estar desligado a las profesiones del area de
la salud. Ya que, le correspondié coexistir con situaciones que van desde lo
inexplicable de la recuperacion en algunos nifios, catalogdndola como milagrosa,

hasta presenciar la muerte de otros bebés.

Asimismo, el apoyo mutuo lo reflejé cuando dijo:

...yo le daba mucha tranquilidad a ella. Yo siempre le decia que se calmara,
que tranquila, pero también me ha dado mucha calma a mi. ;Como me da mucha
calma? Viéndola tranquila. Ese mismo dia, yo te dijo, tal vez parezca... pero el dia
que bautizamos a mi hijo yo lo vi agonizando... porque estaba completamente
ciandtico, respiraba a duras penas. Yo habia visto los niimeros del monitor... esos
niimeros no eran nada favorables, verdad... y entonces cuando yo la vi a ella...
tranquila, es una cosa que yo siempre me he dado cuenta, que el corazén de una
madre nunca se equivoca, eso me dio a mi bastante tranquilidad. Yo ese dia ni
siquiera pregunté por la salud de mi bebé, yo que me la pasé encima de los médicos.

Asi que la tranquilidad... la transferencia de la tranquilidad fue mutua.
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Este padre coment6é que en un momento muy dificil durante el cual su hijo
empeord sus condiciones de salud, decidieron bautizarlo. Pero, a pesar que los
parametros ventilatorios le indicaban que la situacién era sumamente complicada, la
actitud calmada de su pareja le hizo experimentar tranquilidad a él, ya que confiaba
plenamente en su instinto de madre. Por ello, reafirm6 que la transmisién de esta

sensacion era reciproca.

La manera como este padre vivié su experiencia, le hizo emitir algunas
recomendaciones para otros padres en igual situacién:

Que mantenga la calma porque de nada sirve que nos pongamos agitados,
que nos pongamos a buscar culpables... y bueno, yo digo que el tiempo de Dios es
perfecto, y que la paciencia es un drbol de raices amargas pero con frutos muy

dulces. Es un proverbio persa.

Aqui, Jeremias exhort6 a que en esta situacion era de gran utilidad mantener la
calma, y esta debia sustentarse en la paciencia como herramienta esencial para
alcanzar los éxitos requeridos. Si bien es cierto que reconoci6 a través de la moraleja
citada, lo doloroso que era esta experiencia, el ver a su hijo recuperado se convertiria

en la mas exquisita recompensa.

El desarrollo de este subtema, reflejo como los padres tenian fe en Dios y

confiaban en su voluntad. Jacob y Abraham, manifestaron que el llanto estuvo
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presente, pero que intentaban no mostrarlo a las madres para darle fortaleza, y al igual
que Juan, Aar6n y José, las exhortaban para que se mantuvieran tranquilas, confiando
en que la situacién se resolveria. Salomén por su parte, seguiria luchando hasta el
final sin importar el desenlace. Y Jeremias se mostraba a favor de cultivar la

paciencia, para alcanzar lo deseado: la recuperacion del recién nacido.

Para finalizar la descripcién de la experiencia de los padres, incluyo en este
apartado el ultimo tema, surgido de los aspectos mencionados por ellos en las
entrevistas, llamado: EL LUGAR DE HOSPITALIZACION: DICEN QUE ESTO

ES LA NASA.

Desde el momento en que sus hijos fueron ingresados en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales, estos progenitores estaban dispuestos a buscar y
recibir la informacion necesaria acerca de la condicién clinica de sus hijos(as), y
recibian con agrado cuando les comunicaban la evolucion satisfactoria de sus bebés
porque les fortalecia: “Yo vengo un poco mds tranquilo al ver que mi hija estd
recuperdndose poco a poco”, “la parte evolutiva le fue dando fuerza a uno”. No
obstante, su preocupacion continuaba presente porque habia enfrentado en otras
ocasiones la presencia de complicaciones en sus hijos, algunas imprevistas y otras

esperadas, como el caso de los bebés que nacieron prematuros.
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De manera general, ellos vivieron una experiencia no esperada, tal como fue
descrito en el primer tema, por lo que se plantearon interrogantes acerca de las
razones sus hijos requirieron ser hospitalizados, diciendo: “entonces como que
devuelve el cassette desde que estaba en el vientre de la madre, porque hasta ese
momento no habia ningun problema”. Sin embargo, consideraban al personal de la
unidad y la tecnologia con que dispone como excelentes, manifestando palabras de
aceptacion acerca del cuidado proporcionado a los recién nacidos, pidiendo incluso
sabiduria para quienes alli laboran: “gracias a Dios que exista todo ese equipo tanto

humano como el equipo técnico”.

A partir de esas opiniones, surgieron los subtemas: recibir informacién;
aunque ha evolucionado, no deja de preocuparme; y la Unidad: lo técnico y lo

humano, juntos en el cuidado del nifio(a).

El subtema recibir informacion: la parte evolutiva le fue dando fuerzas a
uno, abarca diversas expresiones sobre la tranquilidad que experimentaban lo padres
por la recuperacion de sus hijos. Ellos veian como sus bebes evolucionaban cuando
notaban cambios en sus comportamientos y cuando les retiraban las conexiones o
equipos; pero, también vivieron momentos de angustia cuando les informaron de la
presencia de complicaciones, tales como: infecciones, paros cardiorespiratorios,

intervenciones quirdrgicas de emergencia, entre otros. No obstante, siempre estaban



295

dispuestos a preguntar y guardaban la esperanza de llevarse a sus hijos pronto al

hogar.

Desde lo particular de las narraciones, me encuentro con la de Jacob, quien
menciono:

Uno también se hace sus preguntas, se hace sus andlisis, entonces como que
devuelve el cassette desde que estaba en el vientre de la madre, porque hasta ese
momento no habia ningtin problema, ;entiende?. Hasta ayer que la estdbamos
esperando no habia ningtn problema. Entonces, nos hablaron de otra cosa, después
nos van hablando de otra, entonces te va como... como aumentando la preocupacion
porque... joye... ;pero no era esto?!... jAh no, pero ahora hay esto!... y asi. Yo le
puedo decir que... bueno, mi parte, pues... para mi ahora, entrar y ver a mi hija
llorando, llorando... con los ojos abiertos, para mi no sé... es como un paso
adelante, porque antes no la veia llorando, no la veia con los ojos abiertos.
Entonces, para mi verla y poder tocarla, poder cargarla y poder darme cuenta que
tiene hambre... para mi es... no sé, yo le veo desde ese punto de vista, pues, de
decirle: Ya voy a llamar a tu mamd, ella lo que tiene es hambre, ;entiende?... para
mi es no sé... para mi muy importante. Saberla asi siento que hemos avanzado.
Entonces, pero... al pasar de los dias uno consigue como una respuesta positiva de
su evolucion, pues.... y ahora... igualito uno se irrita porque uno quiere terminar de

verla bien. A veces no entiendes porqué si la ve bien no... porqué no te dicen: jYa te
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la puedes llevar, que estd bien! Bueno, asi la ve uno mds no la ve el médico, eso tiene

un tiempo.

Este padre expres6 en su relato las interrogantes surgidas en él ante lo
sucedido, cuyas respuestas intenté buscarlas rememorando, cuando la madre atn
estaba embarazada; sin embargo, no encontré respuestas debido a que el embarazo
transcurri6 de manera normal y su preocupacién aumentaba cuando le fueron
notificados otras complicaciones en su recién nacida. Dada la experiencia vivida,
consideraba un progreso substancial el hecho de poder sostenerla en sus brazos y que
su bebé mostrara en ese momento deseos de alimentarse. Aunque estas evidencias
“excelentes” representaron para €l una respuesta a sus interrogantes, confesd sentir
cierta inconformidad e incomprension al no permitirle llevarsela en el momento, para

finalmente aceptar que su egreso era una decisién médica.

Por su parte, Aar6n narro:

...6l tuvo una recaida un dia pasado y de verdad, pues, nos sentimos un
poquito mal, preocupados y... gracias a Dios ya ahorita, pues... le pusieron oxigeno
y le quitaron los aparatos, un poco de aparatos que tenia, y de verdad nos sentimos
muy contentos porque el nifio ya se rie, se mueve mucho, llora, o sea... eso... nos...
nos alegra bastante. Entonces pues, de verdad nos sentimos muy contentos de ver, de

ver la reaccion de él.
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El hijo de este padre, al igual que muchos recién nacidos ingresados en la
unidad de cuidados intensivos neonatales, presenté una complicacion durante su
hospitalizacion, la cual gener6 en ellos preocupacién y cierto malestar. Por ello, el
hecho que a su bebé ya no le suministraban oxigeno por medio un equipo de
ventilaciébn mecanica y que mostrara comportamientos, tales como llanto, risa y
movimientos, le indicaban que estaba recuperandose; les producia mucha felicidad y

expresaba gratitud hacia Dios.

Lo vivido por Sanson fue similar, con respecto a lo que representaba para ellos
ver a sus hijos con menos cantidad de medidas para el soporte vital. Agrego:

Creo que la nifia no es el mayor de los casos, pero a lo mejor si, pero la parte
evolutiva le fue dando fuerza a uno, y cada dia verla que tenia algo menos, y que le
habia quitado algo, entonces eso nos fue dando fuerza. Hasta que llegé un momento
en que nos volvio el hambre, y quisimos salir de aqui y comer, de tantos dias sin

comer [el padre llor6 en ese momento]. (El agregado en corchetes me pertenece).

Al transcurrir los dias, este padre fue visualizando que a su hija le iban
retirando los equipos gradualmente, lo cual le generaba mayor fortaleza para
enfrentar la situaciéon. La misma fue sentida al recobrar el deseo de alimentarse,
necesidad fisiolégica que estaba suprimida en ambos progenitores durante los

primeros dias de la hospitalizacién.
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Salomoén, por su parte, sentia mayor tranquilidad porque su hija estaba
restableciendo su salud de manera progresiva, consciente de que atin su condicién de
salud era critica y que su recuperacién definitiva ameritaba tiempo. Sin embargo, a
pesar de esta circunstancia él se mostraba sin temor al dirigirse al personal
requiriendo informacion, la cual demandaba con la claridad y realidad que para el
momento vivia la salud de su hija. Manifesté:

Yo vengo un poco mds tranquilo al ver que mi hija estd recuperdndose poco a
poco. La doctora me dijo que tenia que tener un cuidado estricto y que hay que darle
de comer poco a poco. No vamos a decir que se va a recuperar de la noche a la
mafana, pero sino que eso lleva tiempo. De mi parte, yo no tengo miedo pa’ nada.
Cuando llego al hospital lo primero que hago es preguntar por la salud de mi hija.
Cuando empiezan que por aqui, que por aqui, yo digo: -Un momentico, yo quiero

que me digan la verdad de lo que estd pasando con mi hija-.

Otro padre cuya informacién acerca de la evolucion de su hijo le hizo sentir
serenidad, fue Jeremias. En su narraciéon revelo:

La verdad es que... bueno...pudiésemos decir que sentimos una paz interior.
Una paz interior, porque estuve viendo que mi hijo tuvo ahi 35 dias, y es el que mds
duré. La mayoria duraba cuatro dias, cinco dias, una semana, pero no pasaban de
alli, eran otros casos. Y bueno... es bueno que ya lo hayan pasado para la A, que era
una cosa tan anhelada, tan esperada, fue una emocién muy grande porque ya uno se

da cuenta que mds de un cincuenta por ciento va a mejorar. Ya no es el cincuenta
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por ciento, un sesenta por ciento podriamos decir. Desde que el tuvo ese problemita
de la convulsion, mientras que yo he visto que él ha llorado, él nos mira, él mueve
sus cuatro miembros y eso me hace sentir tranquilo. Y aparte de eso, lo que es tipico
en todos lados cuando pasa algo asi, siempre sale un amigo lejano: A mi me pasé
esto, o a mi me paso esto, y ahora mira tiene 12 afios, quince afios, estd muy bien; y

eso es lo que pienso en este momento, S.sevaa superar.

Para este padre, el cambio de la unidad de cuidados intensivos neonatales a un
ambiente de cuidados intermedios, le hizo experimentar una gran emocién, ya que vio
satisfecho su anhelo de que su hijo tuviese mayor probabilidad de mejorarse.
Comparaba el tiempo que estuvo hospitalizado su hijo con el de otros bebés, pero
sentia tranquilidad al ver que ya podia llorar, moverse y establecer un contacto visual
con ellos. Ademas, recibia el apoyo de otras personas a través de comentarios acerca
de situaciones similares vividas en el pasado, cuyos hijos en la actualidad se
encontraban sanos y en la etapa de la adolescencia. Esto le permitia que en él, esto

también seria etapa superada.

Comentarios muy similares eran recibidos por José, quien dijo:

La familia de nosotros nos ha dado mucha fortaleza. Siempre nos echan unos
cuentos de que los nifios prematuros se crian mds que ni siquiera...de repente unos
de ocho meses. Y siempre echan cuento de que tal persona es prematura y miren

tremendo tarajallo de muchacho y no sé qué. Pero siempre muy positivamente,
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porque bueno...también las cosas se han ido dando bastante bien. Dia a dia, cada

vez han pasado estos dias, ha sido muy alentador, por la salud de él,

Sus familiares fueron un apoyo importante para este padre y su pareja,
considerandolos como una fuente de fortaleza ante la situacién. Generalmente, ellos
les hacian saber acerca de otros nifios que, a pesar de haber nacidos con la condici6n
de prematuridad como la de su hijo, lograron un importante crecimiento fisico.
Asimismo, como su bebé habia evolucionado satisfactoriamente, se mantenia

optimista en el dia a dia.

Por otra parte, Isaias comentd como en principio, cuando su hijo tenia escasos
dias de haber sido ingresado en la unidad, sus condiciones clinicas lo colocaron con
altas probabilidades de fallecer, ya que segin fue informado, los parametros
ventilatorios tan elevados, eran un indicativo de su gravedad. Pero, el panorama se
vislumbraba diferente cuando en ese instante recibia informacién satisfactoria sobre
la evolucién del bebé, lo cual le hacia pensar que pronto estaria egresando de la
unidad. Sin embargo, mostrd en su relato cierto desconcierto cuando notaba que los
recién nacidos que también estaban ingresados en el area de cuidados intensivos
habian egresado de alli, mientras que el suyo permanecia en esa area por un tiempo
mayor, siendo esto lo mas dificil de soportar para él. Asi lo reflejo:

Los primeros dias los doctores me decian que el nifio iba era pa’ bajo. Que

estaba estable, pero que todos los... ;como se llaman?... pardmetros estaban era
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subiendo, que tenian que trancarlos mds para poder sobrellevarlo. En pocas
palabras nos estaban diciendo que el nifio se nos estaba muriendo poquito a poco.
Ahorita ya es que nos han dado buenas noticias, ya. Ya estd mejorando y falta poco
ya para que salga.... hay mds nifios que han salido, excepto el mio. EI mio si ha
tardado para salir. Hay dia... ya se han ido los nueve, llegan nueve mds y el mio

todavia estd ahi. Eso es lo mads bravo.

La experiencia narrada por Juan, mostraba su parecer acerca de lo impreciso
que le parecia la informacion sobre el papel fundamental que desempefiaba su hijo en
su propia recuperacion. Pensd, que quienes daban esta noticia, debian hacerlo con
palabras de aliento, para disminuir su preocupaciéon como padres. A pesar de ello,
estaba de acuerdo en que la verdad debia prevalecer, para que no se generara
desconfianza hacia el personal médico. Asi lo expreso:

Me senti un poquito mal. Ellos no pueden decirle a uno que depende del
bebé, pues... ellos por lo menos tienen que darle dnimo a uno. No ponerlo a uno que
comience a preocuparse. Bueno, tampoco es pa’ que le digan a uno mentiras porque
uno se ilusiona... y si llega a pasar algo malo, uno le puede agarrar rabia al doctor

de que lo esté engafiando.

En la siguiente narracion, vislumbro como Ezequiel conocia con gran

precision la situacién de salud de su hija, quien nacié prematura, estando al tanto de
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las posibles complicaciones en su hija y siendo capaz de reconocer signos de su
mejoria. Present6 lo dicho por él:

Le dicen a uno que por haber habido el desprendimiento de placenta, pudo
haber una hipoxia... que puede traer dafios cerebrales, motrices, todo tipo de dafio.
Entonces la bebé llega, empezamos a ver la mejoria del pulmén. Tuvo una infeccion
en el pulmén que no esperdbamos, pero la supero. El soplo en el corazon, paso, lo
superd, y... faltaba el examen, el ECO cerebral, y gracias a Dios en el ECO cerebral,
nos manifestaron que ella no tuvo ninguna complicacién. Porque aprendimos...
tuvimos que aceptar, que por las condiciones de estar los pulmones inmaduros y
colocarle el ventilador, el respirador, entubarla, como se le llama... eso también, con
un mal manejo de la oxigenacion puede haber venido un dano cerebral, un codgulo
de sangre, un derrame cerebral, infiltracion en los ventriculos, no lo hubo, no salié
nada. Aunque nos siguen diciendo: -Hay que tener cuidados con el bebé, porque mds
adelante uno no sabe-. Pero, confiamos en que ella estd bien; todos sus reflejos estdn
bien, y... uno sabe. Uno como padre ve que su bebé estd bien, Ella responde a todos

los estimulos.

Este padre estaba al tanto de las consecuencias que pudieron haberse
presentado en su hija a causa de la disminucién en la oxigenacion, debido al
desprendimiento prematuro de placenta. Se mostré6 complacido al ver que su hija
pudo superar varios problemas clinicos, muchos de ellos producto de su condicién

prematura, pero también por aquellos que no se presentaron a pesar de los riesgos que
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implicaba estar conectada a un respirador artificial, como tuvieron que aceptar.
Aunque era consciente de que aun los riesgos estaban presentes, la respuesta a la

estimulacion mostrada por su hija, lo convencia de su recuperacién.

Estos padres recibieron la informacién independientemente de lo agradable o
desagradable de la misma, pero preferian que fuera sincera, como fue el caso de Juan.
Jacob fue un padre que se interrogaba acerca del por qué de lo sucedido, pero al igual
que Ezequiel y Aaron, la respuesta a estimulos de sus hijos, represent6 una razon para
confiar en su mejoria. Al igual que éste ultimo, Sansén y Salomon, se mostraban
mads tranquilos ante la recuperacion de sus bebés, mientras que Isaias, no se
conformaba de un todo por la larga permanencia de su hijo en cuidados intensivos.
De manera contraria, Jeremias, cuyo hijo también estuvo durante varios dias alli, y
junto a José, agradecian los comentarios recibidos de sus familiares y amigos acerca

del crecimiento futuro en sus hijos.

En los parrafos anteriores abarqué elementos relacionados con las
expectativas ante la hospitalizacion de los recién nacidos, culmino con la experiencia
de los padres mediante la descripcién del subtema: la unidad: lo técnico y lo
humano, juntos en el cuidado del nifio(a), que contiene las narraciones acerca de
coémo fue vista la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales y su personal, en la

ejecucion del cuidado.
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Para estos padres, el area hospitalaria contaba con equipos de alta tecnologia
para el cuidado de sus hijos. Este espacio era visto como un ambiente distinto al
resto de la institucion hospitalaria, y esto les hacia plantearse la posibilidad de que en
las diferentes areas de la institucion existieran los mismos privilegios en cuanto a
equipamiento e infraestructura. Asimismo, el personal fue visto como capacitado
para ejercer sus funciones, y se mostraban agradecidos por la forma en que atendian a

sus bebés: “no me puedo quejar de los cuidados que se le han dado”.

De manera particular, José comentd su opiniéon acerca del area en que se
encontraba su bebé:

Me he sentido muy identificado con la Unidad debido a los cuidados tan
buenos que ha tenido y que de repente se lo han proporcionado todo, lo
humanamente posible, técnicamente posible.  En mi caso, es una oportunidad
porque sencillamente en otro lado no hubiese sido posible. Para nosotros fue muy
oportuno, y pienso que debemos darle gracias a Dios que exista todo ese equipo
tanto humano como el equipo técnico, el quipo de maquinaria, o sea...todo, porque
sencillamente nosotros después la crisis y la cosa, nosotros deciamos: Nos interesa
que esté alld porque sabemos que va a estar muchisimo mejor que si estuviera aqui

en la casa. Con todo el amor que le podamos ofrecer...

Los cuidados brindados a su hijo en la Unidad, eran considerados por este

padre de calidad, ya que en esta se conjugaban los aspectos técnicos y humanos.
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Para él, fue considerado una oportunidad que les fue otorgada a raiz de su situacion, y
en virtud de que alli le habian suministrado todo lo que su hijo necesitaba,
consideraba que era el lugar idéneo en que debia estar, a pesar del amor que ellos

tenian para proporcionarle como padres.

Por su parte, Jeremias expuso su parecer en este fragmento de la entrevista:
“Los cuidados que le han dado a uno aqui tanto las enfermeras como el personal
médico, ha sido agradable. De verdad que nos sentimos muy tranquilos, muy
satisfechos con la labor de este hospital también. Eso cabe destacarlo”. Para él era
necesario resaltar su satisfaccion y la de su pareja los cuidados brindados por el
personal de la unidad, lo cual les hacia experimentar mucha tranquilidad y agrado.
Mientras que Salomoén, se sinti6 privilegiado ante lo que consideraba una gran
afinidad del personal de la unidad para con su hija, y lo manifesté: “la nifia tuvo
“sangre” con las enfermeras, con la doctora, con los pediatras, los cirujanos. Todos

han tenido que ver con la nifia. Esa es la suerte de nosotros”.

Con respecto a este trato proporcionado por el personal, la opinién de Aar6n
fue la siguiente:

Los médicos, hasta ahora, se han portado bien, han sido carifiosos bastante
con el nifio de nosotros y de verdad pues... ya nos hemos adaptado al sistema tanto
los doctores con nosotros como nosotros con ellos y de verdad pues, cuando uno le

pregunta a ellos, ellos le dicen de buena manera como va el nifio como van las
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cosas... y en realidad pues, nos alegra bastante me entiende uno se va pues, contento

de acd... de acd.

En el momento de la entrevista, la relacion surgida entre ellos como padres y
el personal médico de la unidad fue considerada por Aarén como cordial y reciproco,
lo cual les permitié adaptarse a la dinamica de la Unidad. Esto se evidenciaba en la
forma adecuada en que ellos suministran la informacion sobre la evolucion de su bebé

y de su parte, en la alegria que sentian cuando se retiraban.

Jacob fue un padre que incluyé al personal en sus oraciones, relatando lo
siguiente:

Bueno... el personal que lo cuida... este... normalmente como te digo yo
pienso que ellos saben su trabajo, que ellos saben lo que estdn haciendo. Y me doy
mucho valor poniendo a Dios por delante, pues... que El es el que decide, pues. Pero
sobre todo, que le dé mucha sabiduria a los médicos para... para que me puedan dar
una respuesta positiva, pues, y buena, porque... a decir verdad ellos son los que
estdn atendiendo a los nifios. Son los que pueden dar esa respuesta, pero necesitan

mucha sabiduria.

Para este padre el personal médico era el que poseia el conocimiento necesario

para el cuidado de los recién nacidos ingresados en la Unidad, por lo cual solicitaba a
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Dios que le concediera el don de la Sabiduria, a fin de garantizarles su evolucién y

que pudiesen recibir de ellos una informacién satisfactoria.

El padre a quien llamé Ezequiel, se expres6 de la Unidad de esta forma:

Aqui se cuenta con los instrumentos mds avanzados que pueden haber.
Bueno... sé que no son los mds avanzados, porque sé de un bebé que tenian que
hacer algo y aqui no habia el aparato. Era un aparato para darle oxigenacion a la
sangre y no lo hay aqui. Y bueno, si... todos los aparatos y las manos de en las que
queda un bebé acd dan aliento. Saber... poder entrar y saber que hay tantos nifios
que estdn en mejores y peores condiciones, y que son capaces de cuidarlos todos los

dias.

Para él, este lugar contaba con la mayoria de los equipos con tecnologia de
punta, aunque tuvo informacién de un bebé que ameritaba que su sangre se oxigenara
de manera artificial y no existia en la Unidad el artefacto para tal fin, es decir la
membrana extracorpOrea. Sin embargo, los equipos que estan disponibles, sumados
a los cuidados del personal de la Unidad, representaron un aliciente para Ezequiel,
porque los calificaba como capacitados para atender a los recién nacidos,

independientemente de sus condiciones clinicas.
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Asimismo, por el hecho de que su hija estuviese conectada a una ventilacién
mecanica, consider6 muy importante la recoleccion de muestras constantes para
determinar los gases arteriales, viéndola de esta forma:

De los gases, poco a poco fuimos aprendiendo que era para ver: Si el nivel de
oxigeno de la mdquina es el adecuado que debe recibir el bebé. Que me parece una
cosa grandiosa que nosotros los seres humanos podamos saber que tiene, que
necesita un bebé que no habla, que no dice nada, que a veces ni siquiera se queja,
que no puede ni expresarse, y un doctor saber, o un grupo médico, o la ciencia, saber
a qué nivel debe estar la oxigenacion del bebé para no causarle un dafio cerebral. Y

le agradecemos a las doctoras por estar pendientes.

Para Ezequiel, era motivo de admiracién que mediante los resultados en los
gases arteriales podian, tanto él como el personal médico, determinar el valor del
oxigeno a nivel sanguineo, y lo importante que era este dato para garantizar una
aplicacién de la respiracion artificial adecuada a su recién nacido, mas aun cuando
éste no estaba capacitado para manifestar claramente sus necesidades. Asimismo,

agradecian al personal médico la atencién prestada a su hija.

Por su parte, Abraham también reconocia al personal de la unidad sus
cuidados y los calific6 como muy buenos. Asi lo narro:
Aqui ha sido muy buena la asistencia. Estamos muy agradecidos porque

tienen un buen trato. Hay otras partes que no. Hay hospitales que el personal
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paramédico es déspota y no les gusta los padres. Mds bien aqui dicen que: -Venga.
Usted no ha venido ni un dia a ver al bebé-. Hay partes en que les molesta, pues,

pero aqui estd en muy buenas manos.

Este padre vio los cuidados proporcionados por el personal desde una
perspectiva mas humana, y consideraba el trato recibido por el personal como bueno
en comparacion con el de otras instituciones, en donde, segin él, existia cierto
rechazo ante la presencia parental. =~ Mientras que en la Unidad de Alto Riesgo

Neonatal del IAHULA, estimulaban su asistencia.

Sansén también establecia comparaciones de esta area hospitalaria, pero desde
el punto de vista estructural con el resto de las instalaciones de esta misma
institucion. Coment6 al respecto:

Lo mads dificil de todo esto es la entrada, y todos los prejuicios que hay con el
hospital, ;no. Y cuando uno entra por esa puerta acd de p-28, dicen que esto es la
NASA, que esto no parece Venezuela. Y son las opiniones que uno escucha general.
Uno sale de la puerta y entonces es otra cosa. Pienso que toda esa parte de afuera
debiera parecer a esto también. Creo que si eso no fuera tan tétrico y no estuviera
tan deteriorado, no estuviera tan feo, a lo mejor fuera la llegada aqui mds tranquila.
O sea, yo cuando entré aqui y vi al doctor D. y al grupo de médicos encima de la
nifla, poniéndole todo, y vi todos los equipos... obviamente que no me quedé

tranquilo, pero si supe que no era mentira que iba a estar en las mejores manos.
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La diferencia entre la Unidad de Alto Riesgo Neonatal y el resto de la
instituciéon hospitalaria fue percibida por este padre como un gran margen de
diferencia, ya que al entrar por primera vez, comprob6 lo que conocia a través de
comentarios de otras personas: Este servicio contaba con equipos sofisticados,
comparables con los usados en una estacion espacial, que le hacia pensar que se
encontraba en un pais distinto. Mientras que el resto del hospital lo catalogaba como
antiestético. Asimismo, su impresion sobre la Unidad fue reforzada cuando pudo
observar las acciones ejercidas por el personal médico a su hija, que le hizo confirmar

que ella estaba bajo los mejores cuidados.

Juan opind algo similar cuando consider6 que la recuperacién de su hijo,
reflejada en la apertura de sus ojos y la ganancia de peso, le indicaban que estaba
recibiendo los cuidados necesarios. Narro:

Uno sabe que el bebé si lo estdn cuidando y poco a poco va progresando,
porque los primeros dias uno lo vio con los ojitos abiertos, no se movia sino que se

quedaba ahi quietecito, no habia engordado, y ya por lo menos agarro peso.

En el transcurso de estas narraciones pude apreciar como estos padres veian a
la Unidad desde una perspectiva técnica y humana, por lo cual para José y Ezequiel
los equipos eran de tecnologia sofisticada y el personal estaba capacitado para brindar
cuidados a sus hijos. De igual manera, Jeremias se sinti6 satisfecho por el cuidado

otorgado a su hija, Jacob solicité a Dios le otorgaran conocimiento al personal médico
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para continuar ejerciendo su labor, y Juan afirmé que la recuperacion de su hijo era
una prueba del cuidado que recibia.; mientras que Sanson dejo ver su apreciacion
acerca de las diferencias ambientales de esta drea en comparacion con otras del
hospital, y Abraham comparaba el trato adecuado brindado por el personal de esta

unidad, con el de otras instituciones.

Y al final de toda esta descripcién, colocé una frase dicha por Jacob, en un
intento por dejar ver la importancia de estudiar la vivencia de los padres y la madres
con recién nacidos ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, como
un aporte para el cuidado, considerando el papel fundamental que desempefian ellos
mismos en el cuidado de sus pares. Esta fue: “Siento que es muy importante. A lo
mejor, mafiana y pasado sea como una persona que le diga a otra: -Yo pasé por esto,

y tranquilo que todo va a salir bien-".
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DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Los resultados presentados en los temas y subtemas surgidos de los relatos de
las madres y padres con sus neonatos ingresados en la Unidad de Cuidados
Intensivos, me permiten en este apartado realizar una interpretacién de los mismos,
desde una perspectiva teorica, considerando los aportes de los autores que abordan los
aspectos elementos plasmados en la descripcion general. Dado que los mismos son
el reflejo de una experiencia cargada de elementos agradables y desagradables,
muestro en ellos la esencia del fendmeno, en un intento por no alterar su originalidad,
sus caracteristicas propias. Es decir, pasar del mundo de los hechos al mundo de la

vida, éste ultimo fundado en las vivencias .

Como precursor de la fenomenologia, Husserl creia que se necesitaba un
enfoque cientifico para sacar a la luz componentes esenciales de experiencias vividas

por un grupo de personas especificas ™.

Por ello, como investigadora, al intentar
describir los sentimientos, las percepciones y los comportamientos de los padres y las
madres, reflexioné acerca de cémo las acciones humanas estan influenciadas por lo
que los percibieron de lo que es la realidad, transitando desde una reduccion
trascendental hasta una reduccién eidética, a través de la utilizacién de la epojé.
Ademas de considerar que la intuicién inmediata es la inica garantia para alcanzar la
certeza, y que es a través de la intuicién eidética que se logra la experiencia directa,

es decir la vivencia 2,
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Por ello, mediante el anélisis fenomenolégico de esta experiencia genuina, tal
como la recibi de los y las entrevistados (as), no hice otra cosa que traducirlas a la
terminologia cientifica, lo cual reveld6 que estos buscan el sentido a su situacién

desesperada en la cual se encuentran indefensos ¥,

A partir de estas proposiciones presento los temas centrales, como resultado
de mi transitar entre lo transcendental y lo inmanente para acceder a las vivencias de
los padres y madres. Las madres revelaron tres temas, que fueron:

1. La diferencia con lo imaginado: Enfrentando las diferentes

circunstancias;

2. Cuidarle para que se mejore; y

3. Las estrategias de afrontamiento ante la hospitalizacion: La

compensacion de lo negativo.

En los padres surgieron:

1. Enfrentar lo inesperado; el compromiso de ser padre:

2. Afrontar la nueva situacién y

3. El lugar de hospitalizaciéon: Lo técnico y lo humano juntos en el

cuidado del niiio(a).

El padre o la madre, y su hijo, “estan entretejidos juntos en un tapiz de

experiencias vitales mediante innumerables hilos y puntadas de sus interacciones”®?,
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Por tal motivo, los padres que viven la experiencia de la enfermedad de su hijo,
afrontan una seria alteracion de caracter psicosocial adentrandose en un periodo de
crisis emocional, debido a que no solo tienen que hacerle frente a la enfermedad y a la
cercania de la muerte, sino a diversos cambios en la estructura, funcionamiento

familiar y en el modo de vida de sus integrantes 4%,

Por ello, en la discusion de los resultados creo oportuno considerar las
similitudes entre ambos progenitores, sin obviar las particularidades, que mostraron

de alguna manera las diferencias desde la perspectiva del género.

Las madres del estudio enfrentaron las diferentes circunstancias surgidas de la
diferencia con lo imaginado, porque el nacimiento de sus hijos con alguna patologia y
el ingreso en la unidad de cuidados intensivos neonatales, representé una sorpresa ya
que nunca pensaron que serian hospitalizados alli. Para ellas fue un choque, que les
generd llanto desde el mismo instante que acudieron a conocer a su bebé y una
especie de incapacidad para reaccionar ante la situacién. Ademas, hubo una

transformacion de sus vidas, porque el cambio en la misma fue drastico.

Esto fortalece el hecho de que en las primeras fases desarrolladas como

respuestas de los padres a un hijo con problemas de salud, las madres sienten un

(27)

choque ante la realidad del nacimiento de este hijo *”, y en esos momentos ocurre
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una interrupcion abrupta, que origina muchos conflictos con los cuales la madre

tendra que lidiar ®®,

Por su parte, los padres tuvieron que enfrentar esta situacion inesperada,
porque el ingreso de su recién nacido(a) en la unidad represent6 para ellos una
situacion en la cual se vieron obligados a aceptar la realidad. Una realidad distinta a
lo anhelado por cualquier hombre, el nacimiento de un hijo sano que les permitiera
satisfacer sus deseos de ser padre; mientras que para la madre, la prematuridad de sus
hijos(as) y el verlos conectados a equipos de alta tecnologia, significo una
transformacion de la imagen construida en el embarazo. Ambos se enfrentan a la
pérdida del bebé de fantasia o imaginario, del supuesto hijo perfecto, producto de las
fantasias conscientes y pre conscientes elaboradas durante el embarazo,
produciéndose una confrontacién entre la imagen del nifio ideal con la del nifio

real @991,141,142)

Luego, ya confirmado el ingreso de sus hijos en la unidad de cuidados
intensivos neonatales, los padres fueron, generalmente, los primeros en acudir a
visitarlos, y a pesar de lo dificil que fue verles conectados(os) a los equipos de la
unidad, experimentaron alegria al conocerles. Pero a su vez, en las madres surgio la
culpa, originada de considerarse sin la capacidad uterina para mantener la gestacién y
por pensar que la situacién se suscité por el incumplimiento de medicamentos

indicados durante el embarazo. = Ademads, se generaron en ellas dudas por la
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informacion que percibian como imprecisa, y la forma en que fue proporcionada la
informacion, la consideraron muy dura y cruda, en ocasiones, representando una
situacion muy dificil cuando les comunicaban que, aunque un dia se encontraban
estables, al siguiente podian presentar alguna complicacién, generando en ellas llanto

y ansiedad.

Estos aspectos sustentan que la madre y el padre pueden sentirse confusos o
frustrados cuando la situacion de su bebé mejora un dia y empeora al siguiente®,
pudiéndose manifestar en ellos sentimientos de impotencia, distanciamiento del bebé,
miedo a los procedimientos médicos a los cuales debe someterse éste, enojo con ellos
mismos y con los demads, y sentimientos de culpa por lo que se hizo o lo que se dejé

de hacer (10:142143,144)

Ante este sentimiento, es importante considerar que “si nuestra
culpa nos descalifica, la adhesion a valores nos valoriza y reclama mas de lo que
hicimos”, porque los seres humanos s6lo respondemos por aquellas actuaciones

realizadas deliberadamente %, y que éste, representa una oportunidad para aprender

y cambiar a mejor ™9,

Asimismo, estos resultados concuerdan con lo mencionado por Reeder, Martin
y Koniak ¥, quienes agregan que este suceso causa desorganizacién en los padres
porque ademas de la afliccion por la pérdida del hijo perfecto, esta la afliccion por la
incapacidad de procrear un lactante perfecto y una afliccién previa por la pérdida del

nifio. La tultima forma parte del reconocimiento del fracaso materno, expresado
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como duelo anticipado y depresién, y que dura hasta que las posibilidades de

s 2788140 Aqimismo, estudios realizados muestran

supervivencia parezcan segura
entre sus resultados las reacciones frente a la hospitalizacion con expresiones
maternas, tales como: el dolor por retirar a su hijo de sus brazos, el sufrimiento ante

la posibilidad de perder una parte de si, la incertidumbre por el futuro de sus hijos y el

ingreso de su hijo a la UCIN como el peor momento sufrido®!>13),

El cuidado para su mejoria, emergi6 de los relatos de las madres. Ellas
acudieron a visitar a sus hijos(as) desde el primer instante en que sus condiciones de
posparto se lo permitieron. Manifestaron que la primera vez que tuvieron contacto
con sus bebés fue algo maravilloso e increible, expresando felicidad por la asignacion
de actividades sencillas como el cambio del pafial, y algunas ejercieron funciones de
colaboracion ante las medidas terapéuticas como parte de sus cuidados. A su vez,
manifestaron sus deseos de cumplir otras acciones mas intrinsecas de la maternidad,

como el amamantamiento por lo limitada que consideraban sus funciones.

Ante el surgimiento de la palabra cuidado, de manera general, es posible
describirlo como un rasgo humano, como un imperativo moral, como afecto, como un
proceso de interaccién personal, como intervencién terapéutica, como ideal
filos6fico, como una actitud @*%%%)  Asi, en esta expresion de cuidado materno,

vemos revelada la humildad, que segin Mayeroff @, representa un componente del
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cuidado, que les permitié la evaluacién de sus limitaciones y sus capacidades como

progenitoras de un bebé ingresado en la unidad de cuidados intensivos.

Estas limitaciones vienen dadas porque la madre durante el periodo perinatal,
experimenta una preocupacion materna primaria, caracterizada por un estado mental
especial en el periodo perinatal que incluye una sensibilidad notablemente mayor a
las necesidades de su hijo. Ademas, el estado de salud de éste, interfiere en el
proceso de uniéon con la madre, es decir, en la creacién, continuacion y

fortalecimiento de un vinculo afectivo y emocional @2,

Cuando percibe que estd capacitada para sentir y proporcionar lo que reclama
su hijo, que es su labor principal, se establecera un patréon de interacciones
sincronizadas y mutualmente recompensadoras, un sentimiento de satisfaccién

re cipro ca (84 85,146,147)

De alli que, en la fase neonatal es necesario que la madre toque
a su bebé, lo huela, lo vea, lo amamante y lo acepte como un individuo separado, ya
que éste tiene las habilidades sensoriales y motoras para satisfacer a sus padres desde
el comienzo, y provocar respuestas en ellos, especialmente en la madre. Surge asi,

“una danza bella de vinculacién y sincronizada entre la madre y el hijo” @

, porque la
madre aprende a conocer e interpretar las manifestaciones del nifio desde la vida
intrauterina, con el establecimiento de un vinculo afectivo estimulo-respuesta 39,

Al valorar sus capacidades, consideraron el contacto verbal como una

herramienta indispensable para la mejoria del bebé, porque pensaron que les permitia
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un intercambio con ellos(as), y a su vez, esta reciprocidad surtia efecto, ya que al dia
siguiente lo veian con cierta estabilidad en sus condiciones de salud. Ademas,
durante la visita ellas reconocian los detalles corporales de sus bebés y sus
comportamientos, tales como: la apertura de los ojos, sus movimientos, el llanto, la

sonrisa y los cambios fisicos cutaneos.

El contacto reciproco para la mejoria de sus bebés, implica una comunién
entre éstos y la madre, que sobrepasa a la simple ejecucion de técnicas para recuperar
la salud, porque comprende una expresion de carifio y comprension ante la situacion.
Aqui vemos involucrado lo que Boff ®” describe como una de las resonancias del
cuidado: la ternura, que no es mas que el afecto que brindamos a las personas y el
cuidado que aplicamos a situaciones existenciales. En esos instantes, también esta
inmersa la caricia esencial, la cual no so6lo implica la expresion fisica de un

sentimiento, sino trasmitir nuestra esencia en ese toque especial.

Si del padre se trata, en ese momento se confronta con el hecho de tener un
hijo cuya salud, desde el comienzo, requiere de la toma de decisiones importantes ©
Por ello, cuando asumieron el compromiso de ser padre para afrontar la nueva
situacion, como fue la hospitalizacién de los recién nacidos, hubo una transformacion
de los planes previstos, dada la aparicién de nuevas actividades inherentes a la rutina
hospitalaria, entre ellas el horario de visitas. Muchos continuaban con sus trabajos,

porque el ingreso del recién nacido(a) en la unidad de cuidados intensivos neonatales,
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demandaba recursos adicionales. Asumen asi, como varones adultos, el financiar las
necesidades del resto de los miembros de la familia, totalmente, o cuando menos en

su mayor parte 49,

Es decir, que la enfermedad del neonato como crisis accidental ®, genera una
perturbacion que altera bruscamente la organizacion familiar en la que los roles
familiares se ven interrumpidos, produciéndose entonces sintomas en sus miembros y
la produccién de estructuras innovativas que significan una transformacién de los

modos de funcionamiento, a fin de que el equilibrio se produzca @9,

Estudios apoyan que a pesar del sufrimiento vivido por los padres durante el
proceso de hospitalizacion en la Unidad, reorganizaron sus vidas a través del
crecimiento personal y la lucha constante empleada en el cuidado de sus hijos,
emergiendo de estos categorias, como: la capacidad para tornarse padres: momento

de lucha y crecimiento y, el cuidar y convivir con el hijo “*%9.

Sin embargo, con la hospitalizacién, el suministro de la funcién parental de
seguridad se ve restringida en ambos progenitores, ya que la separaciéon abrupta
genera una serie de sentimientos que no son compatibles con su rol principal,
disminuyendo la adquisicion de la capacidad progresiva para anticiparse a los

(71, 144)

acontecimientos y prepararse para los mismos Esta funcion depende de lo

reiteradas que sean las practicas de crianza de los padres, incluyendo entre éstas: la
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forma de llegar, de cogerlo en los brazos y de hablarle, de darle cuidados, de

acariciarlo y de jugar con él ™,

Estas practicas requerian de esfuerzos en coordinar su desempefio laboral y el
tiempo para acudir a verlos; pero, el deseo de encontrarse con sus hijos restaba
importancia a los mismos, ya que estaban dispuestos a ajustarse a todas las normas,
con tal de permanecer por mayor tiempo con sus bebés para hablarles y tocarles. Por
su parte, las visitas para las madres requirié ajustar los tiempos entre la rutina diaria y
cumplir las normas respecto a los horarios establecidos. = Ocasionalmente, ambos
progenitores, debian esperar mas tiempo de lo estipulado para entrar, quiza por alguna
emergencia suscitada en el area con algtin bebé, momentos en los cuales se generaba
en ellos intranquilidad. Sin embargo, la mayoria de madres prefieren esta ansiedad
provocada por las visitas y la permanencia en la unidad, a no tener la oportunidad de
ver a sus hijos ®, situacién que no le era diferente a los padres, porque ellos querian
ver a sus hijos, luego de las largas horas de espera entre la dltima visita del dia

anterior y la de ese dia.

En cuanto a este tiempo vivido por los padres y las madres, considero
oportuno mencionar que segin lo dicho por Frankl ) se distingue un tiempo
ontolégico y un tiempo cronolégico, el primero, comprende la vivencia subjetiva de
ese tiempo por parte de la persona; el segundo, es el mesurable, el del reloj. Por

ello, la espera entre las horas de visita, asi como los dias de la hospitalizacién de sus
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hijos(as), fueron descritos como largos y eternos, en comparaciéon con el corto

momento en que podian ver a sus hijos.

Asi como los padres se ajustaban a las normas del cronograma de visitas, las
madres las consideraban adecuadas y aceptaron el cumplimiento de las de prevencién
implementadas en la Unidad, tales como: el lavado de manos y el uso de lenceria de

proteccion.

Estos hallazgos guardan similitud con la experiencia vivida por Claudia, cuya
vivencia plasmada en la obra Maternidad, Carta entre dos mujeres ™%, revela lo que
para ella representaba “el signo de la diferencia”: todas esas protecciones que
invadian de angustia a ese hombre y esa mujer cada dia van a ver a su pequefio, que
incluian el vestido, el gesto que separa, otra pared y otro espacio, otra puerta aun.
“Sortear esas fuerzas contrarias implicaba cada dia una prueba emocional

suplementaria” *39,

En las madres estas condiciones fueron el reflejo del cambio en la
cotidianeidad surgida a raiz de la hospitalizacion de su hijo. Pero como parte de sus
estrategias de afrontamiento para compensar el aspecto negativo de la experiencia
vivida, querian conocer todo lo relacionado con el cuidado de sus bebés, y asi,

obtener la mayor informacién posible acerca de los equipos que les cuales estaban
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conectados, los examenes paraclinicos y las posibles consecuencias en el futuro por

su condicion clinica actual.

De manera similar, desde el momento en que sus hijos fueron ingresados en la
unidad de cuidados intensivos neonatales, estos progenitores estaban dispuestos a
buscar y recibir la informacién necesaria acerca de la condicién clinica de sus
hijos(as). = Una estrategia, considerada muy adecuada para la adaptaciéon a un
acontecimiento amenazante, es el conocimiento; por lo tanto, es ineludible dar
prioridad a la informacién para ayudar a los padres a comprender los aspectos mas
importantes del cuidado y los signos de mejora o de deterioro de la situacion del
neonato . En efecto, la capacidad de los padres para resolver la crisis depende de
la percepcion que tenga de su situacion, para lo cual es necesario que cuente con una

informacion completa del estado y la evolucién del nifio .

A partir de la comprensién de la situacion de salud de su hijo, se avivan
diversos sentimientos ™ en los padres y las madres, que le permiten afrontar la
experiencia de la hospitalizacion. De alli que, Unamuno ™" exprese, que el
conocimiento esta al servicio de la necesidad de vivir, y primariamente al servicio del
instinto de conservacion personal. A través de éste, los padres y las madres,
intentaran integrase al cuidados de sus hijos buscando informacién que les permita

responder a sus necesidades, reconociendo sus capacidades y limitaciones,
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considerando que el conocimiento es uno de los principales componentes del

cuidado®?,

La fe en Dios fue un pilar fundamental para afrontar la situacion en ambos
progenitores. Su creencia en el Ser Supremo les hizo aceptar Su voluntad, ya que
confiaron en que lo sucedido y lo que pudiera suceder, era Su decisiéon. El estudio

(1)

de Tronchin y Tsunechiro ©®”, mostré que en el caso de los hombres, las vivencias

fueron comprendidas por el sufrimiento en el internamiento y por la religiosidad.

La fe en Dios nos proporciona una perspectiva que nos permite
comprendernos a nosotros mismos y a nuestro mundo. Porque creemos, podemos
estar seguros de que el mundo y el hombre se hallan definitivamente amparados por
Aquel que existia ya al principio. Desde la profesién de fe de un perseguido: “Creer
en el sol aunque no brille, creo en el amor aunque no lo sienta, creo en Dios, aunque
guarde silencio” ®*?, se asume la confianza en Su existencia. De alli, que desde la
perspectiva de una psicologia transpersonal y espiritual, Benso ®*®, siguiendo a Jung,
nos habla que la esencia de una naturaleza psiquica es una disposicién a Dios y una
actitud religiosa que da testimonio de la necesidad psicolégica de este tipo de
experiencia. Mientras que Frankl ®®, nos habla de una fe inconsciente en el hombre
que aqui se nos revela; significaria que hay siempre en nosotros una tendencia

inconsciente hacia Dios, es decir una relacién inconsciente pero intencional a Dios.
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59 establece que el sufrimiento robustece la

De esta relacion, Baum
confianza y el amor a nuestro Padre celestial, porque El no permitiria nunca el dolor
si no fuera necesario para nuestro bien. Asi, cuando nos enfrentamos con lo peor que
puede ocurrir en una situacién, crecemos. Cuando las circunstancias estan en el peor
momento, sacamos lo mejor de nosotros mismos. Y cuando encontramos el
significado verdadero de esas lecciones, descubrimos vidas felices y significativas. ¥
Por ello, en los momentos de situaciones desesperadas, lo que importa es la actitud y
la postura con que la persona se enfrenta a un destino irremediable e inmutable,
porque dicha actitud le permite dejar constancia de algo que sélo el hombre es capaz:

»138 Ese algo positivo incluye

“Transformar el dolor o el sufrimiento en algo positivo
la prestancia, que le permite a la persona asumir la situacion con valor y sentido de
humanidad; el crecimiento, que le facilita transportar el dolor desde el plano de la

facticidad al de la existencialidad; y la madurez, que contribuye al alcance de la

seguridad personal.

Asi, para compensar de alguna manera los pocos momentos en que
compartian con sus hijos, las madres sustituian lo negativo de la situaciéon con
pensamientos dirigidos a recibirlos con todo su amor y los mejores cuidados en el
hogar, en los cuales estan inmersos los elementos antes descritos, forman parte de la

logoterapia del sufrimiento 4515% 157,
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Los padres y las madres, recibian con agrado cuando les comunicaban la
evolucién satisfactoria de sus bebés porque les fortalecia. No obstante, su
preocupacién continuaba presente porque habia enfrentado en otras ocasiones la
presencia de complicaciones en sus hijos, algunas imprevistas y otras esperadas,
como el caso de los bebés que nacieron prematuros, y manifestaron que la
tranquilidad completa la tendrian el dia en que su hijo egresara de la Unidad. Lo
mencionado acerca de sus experiencias, la relaciono con la cuarta fase de tareas
psicolégicas, esenciales para el afrontamiento del estrés que produce el nacimiento de
un nifio con riesgo biolégico, que es la aceptacion.  Durante esta emerge una
reduccion de las reacciones emocionales de la madre y el padre, que reflejan el
equilibrio y la aceptaciéon. Sin embargo, hay que tener presente que esta fase es
variable y se puede prolongar por una amenaza continua en cuanto a las condiciones

del l‘liﬁo 0 niﬁa (9,27, 154, 157,158, 159)

Por ello, el cambio de ambiente fue visto como una posibilidad de mejoria, ya
que el traslado desde la UCIN a uno de mediano riesgo, represent6 una posibilidad de
un egreso mas inmediato. Surge asi, la comprension de las necesidades y patrones de
crecimiento especiales del recién nacido de riesgo, que son temporales y que
conduciran a patrones normales. Este dltimo momento conduce a la preparacion

para llevar al neonato al hogar ©*7,
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Ademas, los padres apoyaron a las madres con palabras de animo y
generalmente las acompafiaban durante las visitas, sintiendo asi que tenian mayor
fortaleza para enfrentar la situaciéon, porque su apoyo refuerza las capacidades
maternas, sin obviar que €l se reafirma como progenitor cuando acaricia a su bebé @,
Y en los momentos en que la madre mostraba sentimientos de tristeza, sus
comentarios estaban cargados de tonalidad positiva con el objeto de confortarlas,
aunque eso implicaba dejar a un lado o suprimir sus propias emociones. Al respecto,
Spitzer "% nos aporta, que durante la hospitalizacion de su hijo el padre, en general,

esconde sus sentimientos, aunque en muchos casos lo que se afecta en él, es su

masculinidad, sobre todo si el hijo es varén.

Las Unidades de Cuidados Intensivos son servicios especiales debido a la
tecnologia que manejan y la rutina que se desarrolla, dadas sus condiciones de

(8h " Con respecto a los cuidados recibidos por su hijo(a) en

urgencia y amenaza vital
esta area, las madres veian la como una sustituta del cuidado materno y una
oportunidad de vida para sus hijos, por el hecho de contar con equipos de alta
tecnologia que le garantizaron la existencia.  Para ellas, sus hijos(as) recibieron la
atencion necesaria acorde a sus necesidades, y en ese lugar, no sélo se limitaban a
suministrales la alimentacion y otras medidas terapéuticas, sino que ademas les

otorgaban a sus hijos el amor que ellas estaban limitadas a dar, por el poco tiempo de

las visitas.
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Los padres enfatizaban en la disponibilidad de equipos de alta tecnologia y los
cuidados proporcionados por el personal, ya que percibian el lugar de hospitalizacion,
como una conjugacién entre lo técnico y lo humano para el cuidado del nifio(a).
Estudios confirman la importancia que tiene el equipo de salud en la recuperacién de

su hijo ™, para los padres y las madres.

Destaco entonces, que en esta area hospitalaria estan incluidas las tecnologias
leves, leves-duras y duras. Las primeras, tratan de las relaciones, el acogimiento, la
gestion de los servicios; las segundas, incluyen los saberes bien estructurados, como
el proceso enfermero; y las terceras, los equipamientos tecnolégicos y las normas.
Para proporcionar un cuidado eficiente y eficaz, necesitamos usarlas de acuerdo a una
situacion determinada, porque cuidado y tecnologia estan relacionados, mediante un

trabajo sistematizado y organizado cientificamente %2,

Desde esta perspectiva, Watson ¥ afirma que los avances tecnologicos y las
barreras institucionales han superado en algunos casos el cuidado enfermero. No
obstante, nos invita a considerar que el cuidado ligado al amor, representan las
piedras angulares de lo humano, porque ambos comprenden la energia fisica primaria
y universal.  Por ello, en estas unidades nace ese sentimiento compasivo de
protecciéon que los padres experimentan ante los hijos desvalidos, llamado amor

(151)

espiritual **Y, que tanto padres y madres, como los profesionales de la salud de la

unidad, experimentan durante la hospitalizacion.
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Este amor puede ser visto también como ese amor incondicional, el Agape®®,
descrito en su mejor expresién en 1 Corintios, 13: 13, acerca de la Supremacia del
amor: “Tres cosas hay que son permanentes: la fe, la esperanza y el amor; pero la

» 169 Asi desde esa fe cristiana, en la carta a

mas importante de las tres es el amor
los Colosenses 3:14, se nos invita a revestirnos de amor, que es el lazo de la perfecta

unién con Cristo Jesus.

No obstante, debemos reconocer que la satisfacciéon de necesidades del recién
nacido, tales como: hambre, calor, contacto, cargar al nifio, higiene y tranquilidad, es
una funciéon que se ve marcadamente interferida en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales, en donde los cuidados maternos y paternos son sustituidos por
especializados . Alli, estdn obligados a establecer una relacién con multiples
personas que no conocen y por problemas que no comprenden, y se presenta la

pérdida del control de sus funciones como padres ®7,

Cuando de tecnologias duras se trata, este espacio fue visto por ellos como un
ambiente distinto al resto de la institucion hospitalaria, y les hacia plantearse la
posibilidad de que en las diferentes areas de la institucion existieran los mismos

privilegios en cuanto a equipamiento e infraestructura.
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Este resultado cobra mayor importancia cuando se distingue a la tecnologia
como un arte, un conocimiento de los instrumentos. Por ello Colliere ®, siguiendo
a Illich, afirma que el hombre necesita un instrumento con el que trabajar, no una
maquinaria que trabaje por él. Es decir, que se construya y utilice una tecnologia que

permita extraer lo mejor de nuestro hacer profesional, para justificar su utilizacion.

Cuando un padre nos aporta que la unidad es catalogada como la
Administracién Nacional de Aueronautica y del Espacio (Siglas en inglés, NASA)®4,
le atribuye funciones tecnol6gicas, humanas y cientificas. Nos invita a realizar
analogias sobre: el uso de maquinarias de vuelo, con equipos de soporte vital; la
exploracion humana mas alla de la drbita terrestre, con el reconocimiento de las
necesidades humanas (fisicas, emocionales y espirituales); y la exploraciéon de la
tierra, el sistema solar y el universo, para una mejor ruta de descubrimiento, con la
btisqueda del nuevas tecnologias del cuidado. Todo ello para llegar a nuevas alturas

y revelar lo desconocido, en beneficio de la humanidad.

Bajo esta premisa, sus deseos de que todos los ambientes hospitalarios
cuenten con estas caracteristicas, es mas que una pretension altruista, porque la salud
como derecho social fundamental, consagrado en el Articulo 83, de la Constitucion de
la Repiiblica Bolivariana de Venezuela “?, debe elevar la calidad de vida, el bienestar

colectivo y el acceso a los servicios a las y los venezolanos.
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Al final de esta discusién quisiera distinguir a Jung ®*®, quien nos afirma la
importancia que tiene la forma en que son relatadas las palabras, y para ello,
requerimos que estén relacionadas con la persona. Por ello, al realizar este apartado
con base a los temas surgidos de las palabras de los y las informantes del estudio,
considero que éstas adquirieron vida y significado, porque son el producto de las
experiencias vividas durante la hospitalizacion. En ellas vemos plasmadas lo que
significo la pérdida del nifio ideal y el cambio que implica la enfermedad de éste,
recorriendo junto a ellos el camino de las lagrimas, descrito por Bucay ™%, con la
esperanza de que en ese transitar inicien el camino de la felicidad, mediante la

btisqueda del sentido que tuvo esa experiencia en sus vidas.

IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

La finalidad del cuidado enfermero es prioritariamente aliviar el sufrimiento
humano, respetar la dignidad y facilitar los medios para manejar las crisis que se
presentan a lo largo ciclo vital, en el marco de los principios bioéticos. Cuando me
tracé como objetivo general de este estudio el describir la vivencia de los padres y las
madres con hijos(as) hospitalizados(as) en la UARN, como un aporte para su
cuidado, representé en mi un compromiso de aprendizaje acerca de como esta
situacion afecté a cada padre y a cada madre, pero ademas, la inquietud de dejar para
este entorno esa vivencia pensada y sentida por ellos, por medio del lenguaje de
nuestra ciencia, que sirviera de estructura para planificar un cuidado mas

humanizado.
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Muchos son los autores que estudian acerca del fendmeno abordado en esta
investigacion, por lo que en la btisqueda del estado del arte encontré diversas y
amplias perspectivas que de alguna manera indican el interés que genera esta
situacion. Investigaciones al respecto transitan constantemente en la red del
conocimiento, pero existe una tendencia al estudio solo de la experiencia materna

sobre la hospitalizacién de su hijo recién nacido.

Este estudio abarco tanto al padre como a la madre para describir en ambos su
percepcion, develar sus sentimientos y describir los cambios producidos en su
cotidianeidad. Por tal motivo, los resultados tienen implicaciones importantes para
el equipo interdisciplinario -constituido por enfermeras(os), médicos(as), psiquiatras,
psicologos(as) y otros profesionales de la salud- que provee cuidados en las unidades
de cuidados intensivos neonatales, de manera que no solo se limite a la proporcion de
éstos a la esfera fisica de la nifia(o), sino también que se involucren aquellos
destinados a favorecer la vinculaciéon con sus padres, cuidando de ellos como
principales proveedores de amor, elemento fundamental para el restablecimiento de la
salud en cualquier persona. Y como en la Unidad estudiada no se ha efectuado
investigacion alguna que desvele de esta forma el fenémeno abordado; vaya para

ellos este aporte de madres y padres que vivieron la experiencia.
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Las vivencias de madres y padres, cuyo hijo nacié con problemas relacionados
con la incapacidad de adaptarse adecuadamente al medio extrauterino, bien sea por
inestabilidad respiratoria, hipotermia o alguna malformacion no detectada durante el
embarazo, y este transcurrio de manera normal, muestran que el padre y la madre de
ese nifio requieren cambiar los planes previstos durante la gestacion, por una serie de
acciones relacionadas con la rutina hospitalaria, caracterizada por un ambiente
distinto al del hogar, la UCIN. Alli, se sustituye abruptamente el cuidado de los
padres y las madres, por un cuidado institucional dependiente de politicas

asistenciales.

En primer lugar, conscientemente ayudarlos a crecer y a realizarse como
padres y madres, responsables del desarrollo de ese nuevo miembro familiar, que por
diversas circunstancias, se le ha limitado su derecho permanente a recibir amor a
través de caricias, gestos y palabras, que requiere ser reconocido como persona y
como ser humano, y como tal, ser respetado en todos los aspectos que involucra esa

condicion.

Cuando la gestacion transcurre sin la presencia de complicaciones, los padres
y las madres que enfrentan esta situacién de ingreso a la Unidad la consideran
inesperada. Lo cual suscita en ellos una especie de choque que genera un sentimiento
de tristeza, acompafiado de llanto e incredulidad, porque deben enfrentar el contraste

entre la imagen sofiada y la real de su hijo.
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Ante estas manifestaciones de sentimientos, es importante que el profesional
no solo aborde a los padres y las madres cuando ocurre el suceso. Es necesario que
identifiquemos las condiciones que dieron pie a la complicacién obstétrica al final de
la gestacion, o las condiciones presentes en el nacimiento que impidieron que el
nifio(a) se adaptara adecuadamente al medio extrauterino. Para ello, requerimos de
una evaluacion exhaustiva de los factores de riesgo, y luego de identificarlos,
establecer acciones dirigidas a promover desde la red ambulatoria, acciones tendentes

a promover la salud reproductiva desde la etapa preconcepcional.

Ya ocurrido el nacimiento, nuestras acciones de cuidado estan fundamentadas
en escuchar e informar. En los primeros instantes es necesario que ofrezcamos una
informacion lo mas detallada posible de la situacion, y aunque la primera fase del
duelo por la pérdida del hijo sofiado genera en ellos los sentimientos antes
mencionados, el conocimiento de la situaciéon es una estrategia necesaria para
afrontarla desde un comienzo, pues la consideran amenazante. Las condiciones
clinicas del nifio(a) y del entorno en que se encuentra, deben ser comunicadas antes
de que ocurra el primer encuentro con su bebé.

El transito de las madres por los pasillos que conducen a la unidad, les hacen
percibir el ambiente como perturbador. Y los padres, a quienes les corresponde,

generalmente, ser los primeros en buscar informacién sobre sus hijos(as), se
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encuentran con la angustia de la espera, porque el horario de las visitas les limita la

entrada.

La enfermera(o) se convierte en la responsable de moldear el entorno y hacer
que los cuidados respondan a las necesidades de los padres y las madres. Ella (El)
debe explicar de manera sencilla, con un lenguaje claro, las medidas terapéuticas
proporcionadas a su hijo(a), en un ambiente adecuado, si es posible privado y con
tiempo suficiente, para permitir que los padres hagan preguntas y expresen sus
sentimientos, sobre lo que estan viviendo. Informar sobre el aspecto fisico: peso,
talla, equipos a los cuales esta conectado, destacando de manera especial los atributos
que tiene como bebé, como ser humano que le ha correspondido enfrentar a una edad
tan corta esa circunstancia. Esta informacion puede mitigar el impacto que genera
encontrarse con la imagen real. Asimismo, antes acudir a la primera visita, la
informacion sobre los horarios, las normas establecidas en la unidad y el ambiente en
el cual se encuentra su bebé, es necesaria para disminuir en ellos la ansiedad que se
genera al llegar a un ambiente distinto; reflejo de una realidad formalizada a la cual

deben adaptarse.

Al momento de su entrada al servicio, debemos transmitir seguridad a los
padres y las madres, enfatizando en la importancia que tiene para sus hijos(as) y para
el personal, que acudan frecuentemente a las visitas, es decir, infundir en ellos el

valor que tiene su presencia en esa area. Si bien ellos ven ese ambiente como un
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lugar extraordinario, en el que se conjugan los avances tecnologicos con lo cuidados
del personal, esas caracteristicas los hacen verse ajenos al mismo. Aunque se ajustan
a las normas establecidas, en principio lo perciben como extrafio, por lo que puede
significar un hecho importante, sustituir el nombre de “horario de visitas” por
“horario para el encuentro con sus hijos”, de manera que este lugar no sea visto como

un ambiente que los separa, sino que los une.

El primer encuentro con su hijo es recomendable que sea lo mas pronto
posible y que estén acompafiados para acudir a ver a su hijo, bien sea como pareja, o
por el personal. La enfermera(o) debe reforzar la informacion sobre las condiciones
clinicas y sus caracteristicas fisicas, con base a la patologia comunicada previamente

por el personal médico, tal como esta establecido en el marco legal.

Es de ayuda enfocarse en informar acerca del bebé para ayudarlos a “ver” en
lugar de distraerse con los equipos, y luego, explicar de manera sencilla acerca del
aparataje que le da soporte vital al bebé, intentando no establecer comparaciones con
recién nacidos sanos.

En ese encuentro, un “hombro” en el cual pueda apoyarse ante la tristeza de
ver a su hijo enfermo, asi como un gran oido para una escucha atenta, representa una
fuente de cuidado. Es decir, ser sensibles a la expresion libre de sus sentimientos,
pensamientos y emociones, usando lo mejor posible el tiempo de que se dispone para

escucharlos sin invalidar sus expresiones, ni juzgarlos.
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En lo sucesivo se dardn varios encuentros, cuyas experiencias cotidianas, les
haréan estimar la probabilidad que la condicion de salud de su hijo se deteriorara o se
mejorara, traduciéndose en ellos sentimientos tan variados que van desde la ansiedad
hasta la alegria. Una informacion constante y precisa que les haga retirarse a sus
hogares con un poco de tranquilidad, teniendo claro que cada padre y cada madre
vive su experiencia de manera diferente, redundara en que el trance vivido sea menos

traumatico y emerjan las fuerzas necesarias para continuar enfrentando la vivencia.

Con paciencia, permitirles el crecimiento a su ritmo particular, sin dejar a un
lado sus creencias, sistemas de apoyo, capacidad de afrontamiento y capacidades
cognitivas.  El ejercicio de escuchar recobra fuerza, y mas el lenguaje de los
movimientos corporales y los gestos, para encontrar el verdadero significado de la
palabra. Es guardar silencio en el momento oportuno, en un intento por escuchar lo

inaudible. Es crear un lenguaje compartido que nos acerque mas a la humanizacion.

Procurar disipar sus dudas, y si las actividades que demanda esta area no se lo
permiten a los profesionales de la misma, promover la presencia de un personal de
apoyo que sirva de enlace entre ellos y los progenitores. El soporte dado por un
equipo interdisciplinario de salud, con experiencia en salud neonatal, familiar y de
intervencién en crisis, es muy valioso para que las madres y los padres descubran sus

propias estrategias de afrontamiento y hagan el mejor uso de ellas.
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En este orden de ideas, es importante que aceptemos a los padres y las madres
tal y como son, y en consecuencia mostrarnos ante ellos tal y como somos, para que
perciban que en esa relacion esta inmersa la honestidad. Debemos tener presente que
de alguna manera estamos sustituyendo su papel de cuidadores, tal y como ellas
mismas lo conciben, de ese ser tan vulnerable como lo es el recién nacido. Esto

implica una gran responsabilidad.

La manera como utilicemos nuestro lenguaje verbal y no verbal marca una
gran diferencia para aceptar la informacion, es decir, qué decimos, como lo decimos y
nuestro grado de involucramiento. Debe existir congruencia entre ambos, para

facilitar una relacion empatica con los padres y las madres.

Nuestro lenguaje verbal consistira en decir la verdad con las palabras precisas,
claras, con un tono de voz acorde, en el momento indicado, sin intermediarios.
Cuando la informacion dada trata de una complicacién en su hijo(a), la forma en que
se dice puede parecer muy dura, en especial para las madres. Por lo tanto, en esos
momentos la manera como utilicemos nuestro lenguaje no verbal -expresiones
faciales, un abrazo, tomar sus manos, nuestra postura-, puede significar una mayor o
menor capacidad para comprender y afrontar la situacion en los padres y las madres.
En tal sentido, debe permear una expresion de carifio y comprensién ante la situacion,

con la intuicién necesaria para anteponernos a sus emociones, a fin de establecer una
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comunion en la cual se propicie una participacién conjunta con los padres, que

sobrepase la simple ejecucion de técnicas para recuperar la salud del recién nacido.

Desde esa perspectiva, requerimos la capacidad de acompafiamiento, de
caminar junto a los padres y las madres durante la hospitalizacién de sus hijos, en
sinergia, apoyandolos para que ellos crezcan como padres y nosotros como
profesionales. = Emerge asi la confianza, no so6lo en nuestras competencias
asistenciales, sino también en sus propias capacidades, lo cual estimula la posibilidad
de participacion de esos padres en los cuidados, sin crear dependencia en nuestro
quehacer, sino que mas bien se sientan capaces de cumplir sus funciones al momento

del egreso hospitalario.

De manera adicional, es necesario escuchar sus apreciaciones sobre el cuidado
prestado y sin temor, indagar qué tan satisfechos estan con el cuidado ofrecido a su
hijo y escuchar sus sugerencias. ~Aceptar con humildad que de ellos también se
aprende; a fin de cuentas, seran ellos quienes en el futuro se haran responsables de

sus cuidados. Y nosotros nos fortalecemos para seguir cuidando.

Los padres y las madres ven limitadas sus funciones parentales -de afecto, de
higiene, de confort, de alimentacion, de estimulacién- en la unidad. = Por ello,
debemos incentivar la ejecucién de acciones sencillas, pero que para ellos, en especial

para la madre, representan una contribucion para el restablecimiento de la salud de su
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hijo(a). Podemos incluir a las madres en los cuidados como el cambio del pafial y la
promocion de su desarrollo a través de estimulos auditivos y corporales, es decir,
fomentar el hablar con sus bebés, emitiendo frases positivas que reflejen sus
sentimientos hacia ellos y su necesidad de recuperacién, haciendo énfasis en su deseo
de ser llevado al hogar, lo cual les permite incluirlo progresiva y definitivamente
como miembro del grupo familiar.  Asimismo, incentivar el contacto corporal,
mediante caricias que no sélo implique la expresién fisica de un sentimiento, sino que
trasmita su esencia en ese toque especial. De esta forma, se sentiran fortalecidos en

el ejercicio de sus funciones como padres y madres.

En los padres es importante indagar acerca de la manera en que organiza su
tiempo entre acudir a las visitas y su desempefio laboral, porque ellos generalmente
desempefian el rol de proveedores econémicos en esta situacion. Mientras que en la
madre, es elemental conversar acerca de las estrategias que utiliza para ajustarse a los
tiempos de la visita en sus actividades cotidianas, fortalecer el mantenimiento de la
lactancia, a través de un sistema de ordefio, que a la vez pueda la leche extraida ser
utilizada en el neonato o al menos para mantener la estimulacién de la lactancia, de
modo que cuando se dé la oportunidad de estar juntos en forma temporal o definitiva,
le sea suministrado el mejor alimento que para su bebé se ha creado; méaxime si se
tiene en cuenta la evolucion de la leche segtin la edad en que ocurri6 la interrupcién

del embarazo.
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Se pueden organizar grupos de apoyo conformados por los padres y las
madres dispuestos a compartir las vivencias ante la hospitalizacion de su recién
nacido en la unidad, que les permita compartir sus sentimientos. De existir este tipo
de grupos, seria recomendable que no s6lo estuvieran circunscritos a la institucion
hospitalaria, sino que también pudiesen realizar visitas al hogar o en un ambiente que
genere mayor confianza en ellos. Para los progenitores que estan iniciando su
vivencia, la interaccién con sus pares en condiciones similares, fortalece su identidad,
su autoestima, su confianza en el ejercicio de sus funciones parentales y le
proporciona elementos para enfrentarse a su situacion con una tonalidad mas

esperanzadora.

En los padres y las madres, en especial durante los primeros momentos, surge
el sentimiento de tristeza, momentos en los que es importante contar con quien
compartir su duelo ante la pérdida del nifio sofiado. La madre generalmente es la que
se nos muestra mas expresiva, pero el padre puede mitigar sus sentimientos en un
intento por confortar a la pareja. No obstante, hay que considerar que el dolor del
duelo no debe ser suprimido ni eliminado; y confrontar al padre a la necesidad de
preocuparse también por si mismo, ya que de su tranquilidad depende en gran medida
la tranquilidad de la madre, para alcanzar la fortaleza que requieren ambos ante la

hospitalizacion de su hijo.
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Es importante que estimulemos en ambos padres la realizacién de alguna
actividad que les haga experimentar un poco de tranquilidad o sosiego, en una suerte
de esparcimiento, en los momentos en que no estan visitando a su hijo(a), y recalcar
que esta condicion es necesaria para fortalecerlos emocionalmente en el momento del

encuentro con él(ella).

Frente al sentimiento de culpa que se genera en las madres por su incapacidad
uterina o por incumplimiento de medidas terapéuticas durante la gestacion, es
recomendable revisar junto con ellas sus sistemas de valores, por lo que se hizo y por
lo que se dej6 de hacer. Es necesario esclarecer el hecho de la imposibilidad de
cambiar lo sucedido, para fomentar la aceptacién, mitigando las auto recriminaciones
que alimentan la culpa en su interior, buscando estrategias de acuerdo a sus valores y
creencias espirituales. Los grandes poetas y pensadores, han encontrado en este
sentimiento el eco de una profunda convicciéon de que se interfiere con la Santa
Voluntad y el Orden Divino. La culpa no es necesaria reprimirla, por lo que
podemos estimular a que la madre exprese, mediante la palabra oral o escrita, su
sentir. Aunque ésta es una decision libre, aqui es muy importante la actitud paterna,
ya que sus palabras pueden contribuir a disipar ese sentimiento, en especial cuando su

origen es la percepcién de fracaso materno.

La intranquilidad en los padres y las madres se presenta comtiinmente como

una manifestacion de la ansiedad que experimentan en el dia a dia, por la situacion de
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salud inestable de sus hijos y por los momentos de espera entre las visitas. Los
padres y las madres muestran interés por informarse, pero en ocasiones, puede
percibirse como una actitud demasiado insistente. Sin embargo, debemos
comprender que la misma es producto de su proceso de aceptaciéon y requiere que
utilicemos un pensamiento abierto, creativo, bioético, ante los derechos y deberes que

tienen como padres y madres.

Por esto, podemos sugerirles la practica de métodos de relajacion, tales como:
la lectura, la respiracion profunda, la relajacién muscular progresiva, la sustitucion de
pensamientos negativos por positivos, el escribir su experiencia, que le permitan a
ambos progenitores liberar los sentimientos que generan la ansiedad, y mostrar lo
mejor de si mismos, para dar afecto a su hijos y a quienes los acompafian durante la

hospitalizacion; sean familiares o personal de salud.

Mediante estas implicaciones me permito dar mi aporte al cuidado de los
padres y las madres con su hijo(a) ingresado en la Unidad de Alto Riesgo Neonatal,
con base a los resultados encontrados en el estudio. Recordando que el ejercicio de
nuestra profesién, requiere transitar un camino colmado de intersubjetividades,
responsabilidad, compromiso, competencia, dirigido hacia la trascendencia como ser
humano. Esto demanda la aplicaciéon de un cuidado humanizado, no mecanizado,

que involucre la comprensién de las dimensiones de la persona que lo recibe.



CAPITULOV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

Luego de la interpretacién de los resultados obtenidos a partir de las
descripciones de la vivencia de los padres y las madres con hijos(as) ingresadas en la
Unidad de Alto Riesgo Neonatal, establezco las conclusiones que muestran los
sentimientos, pensamientos y emociones surgidas en los padres y en las madres por la
hospitalizacion, asi como los cambios en su cotidianidad producto de los ajustes a las
normas institucionales. Intenté plasmar en ellas los cuatro existenciales sugeridos por
Van Manen: El espacio vivido o espacialidad, el cuerpo vivido o corporalidad, el

tiempo en que se vivid o temporalidad, y las relaciones humanas o relacionalidad.

° El momento que el (la) recién nacido(a) es ingresada(o) en la UCIN,
representd para la madre una situacion inesperada, porque prevalecia el deseo de
tener un(a) recién nacido(a) sano(a) -con peso y talla normal-, dadas las condiciones

de normalidad en que transcurrid el embarazo. Esto gener6 en ellas sentimientos de
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tristeza, de impotencia y de rabia, pero ademads, sentimientos de culpa por el
incumplimiento de alguna medida terapéutica durante la gestaciéon o por su condicién

uterina.

o En ocasiones surgieron dudas en las madres al considerar que la
informacion era incierta, y percibian que la misma, fue proporcionada con demasiada
franqueza. Por las condiciones de inestabilidad fisiologica en sus hijos(as), al
transcurrir de los dias, vivieron la incertidumbre por su estado de salud, pero a la vez,
alegria por la mejoria. No obstante, querian estar informadas de todo lo que sucedia
con sus recién nacidos(as), desde los equipos a los cuales estaban conectados, hasta el
mas sencillo procedimiento al que iban a ser sometidos.

o Vivieron la experiencia de ser madres en la unidad de una manera
distinta a la de aquellas cuyos hijos(as) nacieron sin complicaciones, viéndola como
una oportunidad de vida y como sustituta del cuidado materno, porque ademas de los
cuidados fisicos proporcionados, el personal fue visto como suministrador de afecto.
Asi, sus acciones como progenitoras no sélo estaban destinadas al contacto fisico, a
través de caricias, sino también participando en sus cuidados con actividades sencillas
asignadas por el personal de enfermeria.

° Las visitas a sus hijos en la unidad, provocaron en las madres un ajuste
de horarios y el cumplimiento de las normas, distribuyendo sus actividades cotidianas

con la programacion del tiempo entre las mismas. En ocasiones, se retrasaba la
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entrada y esto les generaba un clima de intranquilidad a todas las personas que se
encontraban en los pasillos de espera. No obstante, durante estos periodos surgian
momentos de amistad con sus pares y un clima de oracién, producto de las
circunstancias similares que les correspondié compartir.

o Siempre la esperanza de estas madres se vio reflejada en la posibilidad
de llevar su hijo(a) al hogar, en donde serian recibidos con manifestaciones de carifio,
no soélo por ellos sino también por sus familiares. Este deseo, en el caso de aquellos
que nacieron prematuros, se complementaba con la expectativa de un crecimiento
normal posterior al egreso hospitalario. Todo ello sustentado en la fe hacia un Ser

Supremo.

o Para los padres representé una situacién inesperada porque
consideraban que el nacimiento de un hijo normal era un deseo de cualquier persona,
y les causaba temor la situacion de riesgo que tenian la madre y su hijo(a). En tal
sentido, ellos se vieron obligados a aceptar la realidad cuando les informaron que sus
recién nacidos(as) fueron ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales. Y aunque no pudieron verles inmediatamente porque tenian que esperar
la hora de la visita, en su primer contacto con ellos(as) experimentaron emociones
encontradas: la alegria de conocer a sus hijos(as) y la tristeza de observarlos(as)
conectados(os) a los equipos de la Unidad.

o Desde el momento del nacimiento los padres ameritaron una mayor

dedicacion al trabajo, con la finalidad de suplir los gastos econdmicos que implicaban
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la hospitalizacién de sus hijos(as). Aunque las visitas representaron un cambio de
planes, siempre existia la disposicion de acudir, ya que durante las mismas surgia un
contacto reciproco con sus bebés. Afrontaron la situacion intentando adaptarse a las

normas de la unidad, asumiendo pensamientos positivos y teniendo mucha fe en Dios.

° La preocupacion surgia en los padres cuando les comunicaban que sus
bebés estaban estables y luego presentaban complicaciones; sin embargo, no tenia
temor de preguntar acerca de la condicién de salud de sus hijos(as), porque pensaban
era su responsabilidad. =~ Asimismo, reconocian la calidad de los cuidados que
recibian por parte del personal de la Unidad, y opinaron que los mismos fueron una
oportunidad por la que debian agradecer a Dios, pues representé un lugar donde se

integraban como un todo, lo técnico y lo humano.

RECOMENDACIONES
1. Al considerar el papel primordial de las instituciones del Estado

venezolano en la promulgacion de politicas en materia de salud y promocién social, es
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necesario comunicar los resultados de la investigacion al Ministerio del Poder Popular
para la Salud, a la Corporacion de Salud del Estado Mérida, al Instituto Autébnomo
Hospital Universitario de Los Andes, a la Universidad de Carabobo y a la Universidad de
Los Andes, para que en la ejecucion de esas politicas consideren acciones dirigidas a los

padres y las madres, cuyos hijos se encuentran en condiciones de alto riesgo bioldgico.

2. Luego de la difusién de los resultados de la investigacion, exhortar al ente
rector en materia de salud, a promover los cuidados de las madres y los padres que
abarquen su dimension fisica, emocional, social y espiritual durante la hospitalizacién del
recién nacido en la Unidades de Alto Riesgo Neonatal, a través del disefio de politicas
destinadas a crear espacios destinados al apoyo de los progenitores, con la participacién
de un equipo interdisciplinario y de otros padres y madres que hayan vivido experiencias
similares. De esta manera fortalecer en ellos estrategias de afrontamiento que les permita

ejercer su rol como familia en la sociedad.

3. Las escuelas del é&rea de Ciencias de la Salud de las diferentes
universidades del pais, como entidades destinadas a formar profesionales que respondan
a las necesidades del pais en materia de salud, les corresponderia otorgar las
competencias necesarias que les permitan a los estudiantes de pre y postgrado participar
de manera eficaz en el abordaje de la vivencia de los padres y las madres por la
hospitalizacion de su hijos(as). Por lo tanto, es importante sugerirles la inclusion de este

aspecto en sus curriculas de estudio, de acuerdo al nivel académico que corresponda.
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4. Luego de conocidos estos resultados por los profesionales de enfermeria
que estan en contacto con los padres y las madres de los recién nacidos ingresados en la
unidad, proponerles la creacion de grupos de apoyo, destinados no sélo a fortalecer sus
capacidades profesionales para el cuidado de estos progenitores, sino también que los
mismos representen una oportunidad para promover el desarrollo de investigaciones
sobre este fenémeno, en aras de construir nuevas tecnologias de cuidado leves y

leves-duras, mediante un trabajo sistematizado y organizado cientificamente.
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ANEXO 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mediante la firma de este documento, doy mi consentimiento para que me
entreviste la enfermera Flor Parra, profesora de la Escuela de Enfermeria de la
Universidad de Los Andes y estudiante del Doctorado en Enfermeria de la
Universidad de Carabobo. Entiendo que la entrevista formard parte de la
investigacion, no lucrativa, centrada en el significado de la vivencia de los padres y
las madres con neonatos hospitalizados en la UARN: Un aporte para su cuidado.
Asimismo, sus opiniones serviran como punto de referencia para la implementacién
de estrategias que involucren a la familia, y en este caso al padre y la madre, en los
diferentes cuidados que demanda el neonato, en aras de velar por el desarrollo
armonico de la familia, sustentado en la posibilidad de construir una vinculacién
favorable en condiciones de alto riesgo biologico. De alli que, la realizacion de esta
investigacion esta dirigida a fortalecer el cuidado humano brindado a los padres y las
madres de los recién nacidos que requieren ser hospitalizados. Ademas, representa un
requisito para optar al titulo de Doctora en Enfermeria.

Entiendo que seré entrevistada(o) en el ambiente hospitalario, en mi hogar, en
la oficina de la investigadora o en el sitio que acordemos, donde me sienta comoda,
en el horario que me convenga y con la potestad de decidir si dicha entrevista puede
ser grabada. Las preguntas que me realizaran estaran relacionadas con la experiencia
vivida sobre la hospitalizacion de mi hijo(a) en la Unidad de Alto Riesgo Neonatal:
no existen respuestas correctas ni incorrectas, es s6lo mi opinién y mi experiencia.
Seran dos o tres entrevistas de dos horas aproximadamente cada una. Es de mi
conocimiento que la investigadora puede ponerse en contacto conmigo en el futuro,
para obtener mas informacion o para mostrar la evolucion de los resultados obtenidos,
o bien para invitarme a la presentacién de la informacion.

Entiendo que fui elegida(o) para participar en este estudio porque la condicién
de salud de mi hijo(a) al nacer amerit6 la hospitalizacion en la Unidad de Alto Riesgo
Neonatal de Instituto Auténomo Hospital Universitario de Los Andes. He concedido
libremente esta entrevista. Se me ha notificado que es totalmente voluntaria y que atin
después de iniciada puedo rehusarme a responder cualquier pregunta o decidir darla
por terminada en cualquier momento. Se me ha dicho que mis respuestas a la
preguntas no seran reveladas a nadie y que en ningin informe de este estudio se me
identificard jamas en forma alguna. También se me ha informado que tanto si
participo como si no lo hago, o si me rehiiso a responder alguna pregunta, no se veran
afectados los servicios de salud publica o social que yo o cualquier miembro de mi
familia podamos requerir.



Entiendo que los resultados de la investigacion me seran proporcionados si los
solicito y que la Lic. Parra es la persona a quien debo buscar en caso de que tenga
alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos como participante en el
mismo. La Lic. Parra puede ser localizada mediante una llamada telefénica al nimero
0274-2669234 0 0414-7169824.

Firma de la entrevistada(o)

Firma de la entrevistadora

Fecha

ANEXO 2
PREGUNTAS ORIENTADORAS
Cuénteme lo que sinti6 en ese momento cuando se enteré que su hijo(a) habia
sido hospitalizado en la Unidad y los dias siguientes a la noticia? Y ahora ;Cémo se

siente?



Me gustaria que usted me hablara acerca de: ;Como ha percibido la unidad en
cuanto: al ambiente donde esta su hijo(a), al personal que lo cuida y a las actividades
que cumple como padre/madre?

Héableme acerca de sus preocupaciones e inquietudes relacionadas con la

situacion de salud de su hijo(a) hospitalizado(a) en la Unidad?

ANEXO 3

CUADRO 1

LA EXPERIENCIA DE LAS MADRES

TEMAS SUBTEMAS

¢ El nacimiento del hijo: No Imaginé
que mi bebé fuera asi.

La diferencia con lo imaginado: e El diario vivir: Entre la culpa y las
Enfrentando las diferentes circunstancias dudas.

e J.a zozobra ante las circunstancias:
En la mafiana bien y en la tarde...?

e F] maravilloso contacto con el
Cuidarle para que se mejore bebé.

e Nuestro apoyo en el cuidado:
Hablarle para que salga adelante.




Las estrategias de afrontamiento ante la
hospitalizacién: La compensacion de lo
negativo

Querer saber todo lo relacionado
con el cuidado.

La Unidad como sustituta del
cuidado materno y oportunidad de
vida: jIncomparable;

Las Visitas: Ajustando los tiempos
y cumpliendo las normas
Esperando recibirlo con todo el

amor, sin renegar y agradeciendo a
Dios.

TABLA 2

LA EXPERIENCIA DE LOS PADRES

TEMAS

SUBTEMAS

Enfrentar lo inesperado

No imaginé que era asi...y temer a
que se agrave la situacion.
Una experiencia dificil, pero la

alegria al conocerla(o).

El compromiso de ser padre: Afrontar la
nueva situacion.

La paternidad: Cambi6 mi vida cien
por ciento, pero nada de sacrificios.
Mi apoyo: Creer en Dios, estar
juntos y pensar positivamente para
darle fuerza a la madre.

El lugar de hospitalizacién: Dicen que
esto es la NASA

Recibir informacién: La parte
evolutiva le fue dando fuerzas a
uno.

La unidad: lo técnico y lo humano

juntos en el cuidado del nifio(a)






