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. INTRODUCCION.

El labio y paladar hendido (LPH) es la malformacion congénita mas frecuente en la
zona del cuello y la cabeza, su etiologia es desconocida pero se considera
multifactorial es decir que interactuan los factores genéticos con los ambientales. En
México existen 1.39 casos por cada 1000 nacidos vivos, lo que representa 3321
casos nuevos anuales. Los nifos afectados con LPH desde su nacimiento hasta
varios anos después deben cursar un tratamiento largo con repercusiones serias en
sus vidas y en las diferentes dimensiones de la vida de los padres. Desde que los
padres conocen el diagndstico, sufren un impacto inicial, en medio del cual deben
buscar alternativas de atencion especializada, tomar decisiones y sobre todo brindar
cuidados al recién nacido en el hogar. Estudios realizados en otros paises han
documentado que los padres de nifios con LPH cursan por una experiencia
traumatica emocional, por la apariencia de sus hijos y deben enfrentar sentimientos y
reacciones por parte de las respectivas familias de la pareja y de otras personas de
su ambiente social, asi como de personas ajenas con las que se tienen encuentros
ocasionales. Asimismo, durante el largo camino del tratamiento los padres tienen
dificultades para alimentarlo por la incapacidad del nifio para realizar una succién
efectiva, especialmente en el periodo neonatal y continua en las diferentes etapas
del tratamiento quirdrgico. Los padres también van enfrentando los cambios de
apariencia de sus hijos y los problemas posteriores relacionados con el habla debido
a que tienen un tono hipernasal por el defecto en el paladar y el musculo faringeal.

A la luz de lo anterior la presente investigacién se propuso abordar el estudio de la
experiencia y necesidades de los padres, con la finalidad de conocer y comprender
mejor a través de su narracion, las experiencias y necesidades vividas para
identificar aquellos aspectos fundamentales que den la pauta para brindarles un
acompanamiento como parte de los cuidados integrales desde la disciplina de
enfermeria. En este estudio se abordan las experiencias y necesidades desde la
perspectiva disciplinar y desde los métodos cualitativos para dar voz a los padres
como una contribucion a la construccion de cuidados integrales de enfermeria en el

contexto nacional, en virtud de que actualmente no existen estudios cualitativos



sobre el tema ni tampoco desde la enfermeria mexicana que contribuyan a este

objetivo.

Il. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El LPH es uno de los defectos congénitos que se presenta en 1.39 casos por cada
1000 nacidos vivos. Esta afectacion en los nifios es de una trascendencia
ampliamente reconocida en diversos paises, principalmente en los desarrollados. )
Se han documentado las diferentes dimensiones implicadas en la vida de los nifios
con LPH y de sus padres. Estas dimensiones son la emocional y sentimental, asi
como la social y econdmica que demandan un gran esfuerzo en el proceso de

adaptacion de los padres a la condicion del nifio.

En este contexto es imprescindible conocer las experiencias y necesidades de los
padres de nifios con LPH para identificar los principales aspectos en los que debe
basarse un cuidado integral de enfermeria. En México no existen estudios enfocados
a conocer las experiencias de estos padres que segun lo descrito en la literatura
internacional inicia con una experiencia emocionalmente traumatica y puede
continuar si no existe un acompanamiento en el proceso de atencidon meédica del
nifio. Son diversos aspectos que se desconocen en el contexto nacional, como la
experiencia de conocer el diagndstico, de cuidar al nifio en el hogar, particularmente
lo relacionado con su alimentacion, asi como lo correspondiente a los cuidados
circunscritos a las cirugias. Todo esto es un proceso que involucra demandas
emocionales, sociales y econdmicas con consecuencias para las familias. Esta
situacion plantea una problematica poco explorada dentro de la disciplina a nivel
internacional e inexplorada por las enfermeras mexicanas, de tal manera que se
abre un campo para desarrollar investigacion que contribuya a la construccién de
cuidados de enfermeria integrales, enfocados al bienestar de los padres de nifios

con LPH, que a su vez repercutan en el bienestar de los nifos.



Desde esta perspectiva la pregunta de investigacion es: ;Cudles son las
experiencias y necesidades expresadas por los padres durante la atencién médica

de un hijo con LPH?

ll. JUSTIFICACION.

En México la prevalencia de LPH es de 1.39 casos por cada 1,000 nacidos vivos, y
se ha identificado que existe mayor predominio por el sexo masculino @ sin
embargo a pesar del impacto emocional, econdmico y social en la vida de los padres
no existe informacién sobre las experiencias y necesidades de los padres cuando se
enfrentan a la atencion médica de un hijo con LPH.

El LPH es una malformacién craneofacial que afecta la calidad de vida tanto de los
padres como del nifio que la presenta; por los cuidados que proporcionan los padres
en el hogar asi como por el tratamiento biomédico prolongado que conlleva
(consultas, cirugias, terapias, atencion psicolégica, etc.), que involucra un equipo de
atencion multidisciplinario.

Algunos pacientes en condiciones de aislamiento y marginacion, no cuentan con la
oportunidad de recibir tratamiento especializado en sus propias comunidades o0 aun
es limitada debido a la falta de recursos econémicos y de informacion, por lo que
tienen que acudir a Hospitales especializados recorriendo largos trayectos para
recibir atencién médica.®) Por estas razones el area de enfermeria debe
sensibilizarse con la experiencia que tienen los padres ante el diagnéstico de LPH y
las necesidades que emerge durante el cuidado y tratamiento, permitiendo asi una
mayor participacion en el desarrollo y orientaciéon de los cuidados enfocados a la
familia del nifio con LPH, integrandolos al proceso de atencion médica, quienes
juegan un papel importante en los cuidados del nifio, favoreciendo el vinculo vy el
ajuste emocional que requieren. En este sentido es fundamental realizar

investigacion en este campo.



IV. PROPOSITO.

Como profesionales de enfermeria, enfocamos nuestro cuidado a la persona, sin
embargo con frecuencia dejamos de lado la situacién de los familiares de los
pacientes, debido a la falta de una formacién enfocada a establecer una relacién
terapéutica, sin tomar en cuenta que la comunicacién que se establece entre la
enfermera y el paciente es un aspecto que afecta positiva o negativamente tanto a
pacientes como familiares, por lo tanto si no sabemos comunicarnos y establecer
una eficaz relacién terapéutica ¢Qué vision tendra los padres de hijos con LPH del
equipo de enfermeria?

En este caso los padres de nifios con LPH se encuentran ante una situacion
desconocida, expresada en una serie de sentimientos como temor y miedo, asi
como inseguridad por el bienestar de su hijo, por lo que necesitaran ser
comprendidos y orientados para poder satisfacer sus necesidades y asi poder
brindar un soporte enfermera-paciente-familia. El desconocimiento de la situacién del
profesional de enfermeria puede llegar a un punto donde sélo aplique “técnicas”
dejando de lado la orientacién y el apoyo que los padres requieren por lo que es
importante tener en cuenta cdmo y qué palabras utilizaremos para iniciar una
conversacion sobre el diagnostico que presenta el nifo, utilizar las palabras
adecuadas ayudaran a establecer una relacion de confianza con los padres; de lo
contrario podemos bloquear una comunicacion efectiva entre la enfermera y los
padres. Por ello el propdsito de esta Investigacidn es conocer las experiencias y
necesidades descritas por los padres para que el profesional de enfermeria
construya y proporcione un cuidado integral en las diferentes etapas de tratamiento

del nifo con LPH.
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V. OBJETIVOS.

Describir las experiencias y necesidades expresadas por los padres durante el

cuidado en el hogar y atencion médica de un hijo con LPH.

Especificos:
a) Describir la experiencia de los padres en el cuidado del nifio con LPH en el

hogar.

b) Describir la experiencia de los padres de nifios con LPH en los servicios
de salud durante las consultas, asi como la atencién hospitalaria durante

su estancia.

C) Identificar las principales necesidades de los padres durante el cuidado en

el hogar de un hijo con LPH

d) Identificar las principales necesidades expresadas por los padres en el

proceso de la atencion médica del nifio con LPH.

e) Identificar las diferencias en la experiencia y necesidades de los padres de

nifos con LPH segun el género.

11



VI.  MARCO CONCEPTUAL Y TEORICO.

Las malformaciones congénitas siempre han llamado la atencion del hombre y, mas
aun, todas aquellas anomalias que afectan a la cara, al ser la parte del cuerpo mas
visible. Algunos autores mencionan que dichas malformaciones se conocen desde
los albores de la humanidad, tal como lo muestran los grabados y figurillas testigos
de pasadas civilizaciones encontradas en diversas partes del mundo que datan del
afio 2000 a. n. e.®

Debido a la complejidad de la deformidad que tienen los pacientes con hendiduras
maxilofaciales se requiere un enfoque de tratamiento vy rehabilitacion
multidisciplinarios. Por su ubicacion, el LPH constituye un problema bioloégico y
psicoldgico importante que repercute en el nucleo familiar y en el entorno social.

Se ha registrado una incidencia de 1.500 nacidos vivos en Europa y 1:1.000 en
Estados Unidos. Entre los afios 1982 y 1990, el Centro para estudios médicos y el
Instituto Latinoamericano de Malformaciones Congénitas realizaron un estudio en el

que se encontré una tasa global de LPH, de 10.49 por 10.000 nacidos vivos.®

En un Hospital de Brasil, en el periodo comprendido entre el 2000 y el 2005, se
encontré un predominio de hendiduras orales en caucasicos, de 0,19 por cada 1.000
nacidos vivos, siendo mas afectados los hombres que las mujeres. De 126
pacientes, el 39,68% de los casos presentd labio y paladar hendido; el 38,09%
presentd hendidura labial unicamente, y el 22,23%, hendidura palatina aislada.
También describe que la hendidura labio palatina que con mayor frecuencia se
presentdé fue la unilateral completa (26,19%), seguida por la hendidura de labio

unilateral incompleta (23,81%) y la hendidura palatina incompleta (18,26%).©

En México segun la direccion de Prevencion, Tratamiento, Manejo y Rehabilitacion
de Ninos con LPH (editada por la Secretaria de Salud 2006) existen 1.39 casos por
cada 1000 nacidos vivos lo que representa 3321 casos nuevos anuales. Se refiere
que el labio y paladar hendido es similar en hombres y mujeres (50%), el labio
hendido es mas frecuente en hombres (25% de los casos), en tanto que el paladar

hendido es mas frecuente en mujeres (25% de su frecuencia).”
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Los mexicanos afectados de LPH son 139,000, donde 70% del labio hendido
unilateral se asocia con paladar hendido y 85% del labio hendido bilateral se asocia
con paladar hendido. Otro dato importante refiere 21% de frecuencia en el labio
hendido aislado, 33% de fisura palatina aislada, y 46% ambas fisuras simultaneas;

siendo mas frecuente el labio hendido unilateral de lado izquierdo.®

El labio afecta mas frecuentemente a hombres y el paladar a mujeres en una
relacion 7:3, afectando mas a varones. Se ha observado con mayor frecuencia en
los meses de enero y febrero. Los estados de mayor incidencia son Chiapas,

Guerrero, Oaxaca, Puebla y Veracruz, aportan mas de 1500 casos nuevos.

El Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez (HGDMGG) atiende a poblacién
abierta y cuenta con el servicio de Cirugia Plastica Reconstructiva en el area de
Consulta Externa, donde se brinda atencién a pacientes con padecimientos
craneofaciales; dentro de los cuales durante el 2012, se otorgaron 1394 consultas
para la atencibn de pacientes con LPH (Datos estadisticos obtenidos del
departamento de Bioestadistica del HGDMGG).

13



6.1 CONCEPTOS CENTRALES.

a) Caracteristicas del nino con LPH.

Labio hendido.

El labio hendido (LH), es el resultado de una malformacion congénita y se produce
por la falta de fusion de los procesos maxilares y nasal medial. En la forma mas
completa del defecto, todo el segmento premaxilar esta separado, lo que da por
resultado la existencia de hendiduras bilaterales, que corren a través del labio y del
maxilar entre los incisivos laterales y el canino. El punto de convergencia de las
hendiduras es el foramen incisivo. El segmento premaxilar suele proyectarse mas

alla de los contornos normales de la cara cuando se observa de perfil.?

Paladar hendido.

La hendidura abarca el paladar posterior duro y blando. El paladar no cierra
completamente, deja una abertura que se extiende hasta la cavidad nasal. Puede
comprometer cualquier lado del paladar, extenderse desde la parte anterior de la
boca (paladar duro) hasta la garganta (paladar blando) o incluir el labio. El paladar
hendido no es tan perceptible como el labio, puede ser una anomalia unica o

asociarse a otros sindromes.®

Labio paladar hendido o fisura labio palatina.

El LPH se define como una entidad clinica congénita caracterizada por la falta de
unién de las partes que embriolégicamente daran lugar al labio y/o paladar. Incluye a
los procesos palatinos, nasales medios y laterales.

Tanto el labio hendido como el paladar hendido son anomalias congénitas
originadas en las primeras semanas de gestacion; estas estructuras se forman entre
la cuarta y octava semana en el caso del labio y entre la décimo segunda en el caso

del paladar.('?
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Etiologia.

Las causas de las malformaciones congénitas son muy diversas y variadas, sin
embargo podemos reunirlas en dos grandes grupos: Genéticas y Ambientales.
Dentro de las causas de indole genética podemos considerar tres categorias
etiologicas:
1. Herencia monogenética con los siguientes patrones de transmision:

* Autosdmica dominante. * Dominante ligada a X.

» AutosOmica recesiva. * Dominante ligada a Y.

* Recesiva ligada a X.
2. Herencia poligénica o multifactorial

3. Aberraciones cromosomicas

Dentro de las causas de origen ambiental, se estima que 10% de las malformaciones
humanas conocidas son por este rubro ") y se agrupan en tres grandes categorias:
fisicas, quimicas y bioldgicas; a estos factores ambientales, por alterar el desarrollo

embrioldgico produciendo malformaciones, se les denomina teratc')genos.(5)

Al analizar la etiologia de la fisura labio-palatina, se ha encontrado que ésta se
asocia fundamentalmente a la herencia poligénica o multifactorial, ya que es el
resultado de interacciones complejas entre un numero variable de genes "menores"
que actuan por accion aditiva (poligénica), generalmente de accién y numero
dificimente identificables, y denominados en términos generales como
predisposicidon genética con factores ambientales usualmente desconocidos.
Investigaciones realizadas por numerosos autores apoyan este planteamiento al
encontrar que el mayor numero de casos portadores de esta patologia refieren
antecedentes prenatales relacionados con la ingesta de medicamentos (diazepam,
fenitoina), asi como abortos anteriores, trastornos durante la gestacion, trastornos
emocionales, edad mayor de 40 afnos en la madre, metrorragia en el 1er. trimestre

de la gestacion o diabetes en el embarazo.®
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Gregg citado por Reyes (2011) sefal6 que la rubéola sufrida por una mujer en etapa
incipiente de la gestacion podia producir malformaciones congénitas; en la
actualidad, se han atribuido malformaciones congénitas a una docena de virus, pero
solo a dos de ellos (rubéola y citomegalovirus) se han identificado como causa de
malformaciones y de infeccion fetal cronica que persiste después del nacimiento.”
En la actualidad, la herencia multifactorial es la causa mas ampliamente aceptada

como determinante de este tipo de afectacion. '

Etiopatogenia.

Las fisuras del paladar primario y las fisuras raras de la cara las cuales incluyen los
procesos faciales, ocurren en el periodo embrionario a partir de la sexta semana de
vida intrauterina, mientras que las fisuras del paladar secundario se forman en la

octava semana de vida prenatal en el periodo fetal. ("9

La boca del feto se forma a lo largo del primer trimestre del embarazo en
condiciones normales, hacia la séptima u octava semana de gestacion se produce la
fusién del labio superior en la linea media, cuando esta unién no tiene lugar se
produce una hendidura del labio o del paladar llamada fisura palatina o paladar
hendido o fisura labio-palatina, segun ocurra el defecto de manera aislada o
conjunta. Formando asi una combinacion de falla en la unién normal y desarrollo
inadecuado que puede afectar los tejidos blandos y los componentes 6seos del labio

superior, el reborde alveolar, asi como los paladares duro y blando."?

16



Tipos de lesion.

El tipo de lesion que presenta el recién nacido varia desde una pequefa hendidura
en el borde del labio en el mas leve de los casos, hasta una separacion completa
que se extiende hasta el suelo de la nariz, por lo tanto se pueden agrupar las fisuras

en funciéon de la extension anatémica de las mismas.

La hendidura puede ser unilateral, con mayor frecuencia en el lado izquierdo o

presentarse de forma bilateral.!'”

llustracién 1. Hendiduras del labio y paladar. Kernahan - Stark, 1972. ®

El paladar hendido puede ser un defecto aislado o estar relacionado con el labio
hendido. Se identifica cuando se examina directamente el paladar, ya que no se
suele observar a simple vista. La hendidura del paladar duro trae consigo una
comunicacién continua entre la boca y la cavidad nasal, lo que crea problemas en la

alimentacion del nifo. ("
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Las fisuras labiales o palatinas se clasifican en cuatro grupos:

LABIO HENDIDO

FISURAS DEL
PALADAR

FISURAS DEL
PALADAR
BLANDO

FISURAS DEL
PALADAR DURO

’

- Hendidura labial congénita

- Labio hendido

- Labio hendido de linea media
- Labio hendido unilateral

- Labio Hendido bilateral

\ - Fisura congénita de labio

[ - Fisura del paladar con labio hendido
- Fisura del paladar con labio hendido unilateral, sin otras
especificaciones

- Fisura del paladar con Ilabio hendido bilateral, sin otras

A

\ especificaciones

(- Fisura del paladar blando

- Fisura del paladar blando con labio hendido

- Fisura del paladar blando con labio hendido unilateral

L Fisura del paladar blando con labio hendido bilateral

[ Fisura del paladar duro

- Fisura del paladar duro, sin otra especificacion

- Fisura del paladar duro con labio hendido o con labio hendido
bilateral

- Fisura del paladar duro y del paladar blando con labio hendido

- Fisura del paladar duro y del paladar blando con labio hendido
bilateral

- Fisura del paladar duro y del paladar blando con labio hendido

\ unilateral

- Fisura del paladar duro y del paladar blando.""
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Diagnéstico.

Durante el control de la gesta, el médico cirujano detecta esta anomalia mediante
estudios diagnosticos como el ultrasonido, sin embargo depende de la habilidad del

mismo para visualizar la cara fetal!'?

y durante el nacimiento, es evidente la
malformacion en la exploracion fisica, la mayoria de las veces la apariencia del bebe
indica la malformacién; sin embargo, es importante valorar qué magnitud tiene y siempre
buscar otras malformaciones. El paladar hendido puede pasar desapercibido si no se

hace busqueda intencionada.!”

Los estudios diagnosticos se hacen a través de la inspeccion clinica, obligando la
interconsulta con el médico otorrinolaringdlogo y médico especialista en genética
(cuando se cuenta con este recurso), para confirmar el diagndstico y descartar
malformaciones asociadas. En los criterios de sospecha y envios de primero a segundo
nivel, cuando se detecta durante la gestacion, es preferible derivar la atencion de estos

embarazos a un segundo nivel para iniciar de manera temprana su tratamiento.(”
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Tratamiento.

Debido a la complejidad del padecimiento, el tratamiento del LPH debe integrar un
equipo multidisciplinario (cirujanos maxilofaciales, pediatras, logopedas, foniatra,
odontélogos, otorrinolaringdlogos, enfermeras vy psicélogos)(S) ; el cual involucre a la
familia como un miembro participe en la toma de decisiones, brindandole la informacion
necesaria para los cuidados del nifio(a) asi como apoyo psicoldgico, previniendo asi

futuras complicaciones.™®

Por ello una vez realizado el diagndéstico del nifo con LPH, a través de una exploracion
fisica por el neonatdlogo o pediatra y la valoracién del genetista para descartar
malformaciones asociadas, se realiza una interconsulta con el odontopediatra quien
orienta a los padres junto con la enfermera, sobre la alimentacién (amamantamiento),
higiene y cuidados especificos. Posteriormente se envia con el cirujano maxilofacial,
para una valoracion quirurgica y tiempos quirurgicos necesarios, de acuerdo con el
problema, el realiza el historial clinico y remite al ortodoncista, el cual elabora un disefo
individualizado para la colocacion y control de la placa obturadora prequirurgica y dara

seguimiento en el cuidado dental del mismo.!"

El apoyo psicolégico para los padres, se debe llevar a la par del tratamiento del nifio con
LPH, debido al impacto animico, el desgaste emocional y el reajuste de actividades que

pueden generarse a lo largo del tratamiento.

El tratamiento principal para LPH es la cirugia, que se debe realizar a una temprana
edad, incluso antes de que el nifio tenga tres meses de edad. Para llevar a cabo éstas
intervenciones es preciso que el recién nacido tenga un peso aceptable, se valore la
severidad de la lesion, que su estado de salud sea adecuado (no padezca ningun
proceso infeccioso), asi como los estudios de laboratorio correspondientes para una

intervencion quirtrgica.'?
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Tabla 1. Secuencia de tratamientos quirurgicos y terapia interdisciplinar en los
distintos periodos de la vida del nifio con LPH ./"¥

EDAD TRATAMIENTO OBJETIVOS
QUIRURGICO

Hastalos 3  -Cierre del labio y la encia si
meses esta afectada.

-Aproximacion de los bordes del labio y
de la encia, con el fin de reconstituir un
labio funcional y estético.

-Desarrollar la fuerza muscular de la
zona reconstruida.

-Favorecer la alimentacion.

-Permitir el mejor desarrollo de los
-Cierre del paladar, si esta huesos de la cara y la boca.

afectado -Evitar traumatismos en las estructuras
reconstruidas.

-Crear el mecanismo velo-faringeo.
-Restablecer las funciones normales del
paladar que intervienen en la
pronunciacion.

-Facilitar la alimentacion.

Hasta los 6 -Cierre del otro lado del
meses labio y la encia.

Entre 9y 12
meses (antes
de los 2 afos)

Entre 6y 10 -Retoque palatino, segun la
afos gravedad de la fisura.

-Recolocacion del maxilar

superior y quiza también del

maxilar inferior.

-Cirugia estética del labio y

Hasta 15y 17 la nariz, si las marcas son
anos muy evidentes, segun

decida el joven.

Entre 10y 13
anos

-Mejorar la masticacion.
-Completar el tratamiento ortodéncico.

-Mejorar la apariencia facial.
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Complicaciones.

Dentro de las complicaciones mas importantes para un nifio con LPH se encuentran la
dificultad para el amamantamiento y la alimentacion, debido a la comunicacion de la
boca con el piso nasal, dando como resultado el reflujo de liquidos y la penetracion de
estos en la laringe; dicha alteracion se asocia a infecciones respiratorias altas, asi como
inflamacion del conducto auditivo (otitis), causando en la mayoria de los casos una
pérdida de audicion superior a los 10 decibeles, misma que parece crecer a medida que
aumenta la edad en la que se realiza la reconstruccion del paladar anterior y posterior,
retardando a su vez el habla y el lenguaje debido a que la hendidura en el paladar
blando retarda el flujo y la velocidad de expresion de los nifios al ser demasiado corto.
Otra consecuencia son los problemas odontolégicos como caries dental, desplazamiento
de los dientes, ausencia o0 exceso de piezas dentales o anomalias en los labios,
dificultando la masticacion a largo plazo, asi como deformidades nasales cuando el labio

hendido afecta al cartilago de la aleta nasal entre otras. % 11:12.14.19)

En la etapa de la nifiez el LPH tiene consecuencias psicolégicas como la construccion
de una autoimagen““, especialmente por los comentarios y el lenguaje no verbal de los

companeros que llegan a confundir y marcar a estos nifios. ")

Finalmente estas complicaciones desencadenan en los padres sentimientos de culpa,
rechazo, miedo, sobreproteccion, entre otros, que en ocasiones llegan a bloquear el

desarrollo del nifio. %
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b) Experiencias y necesidades.

Experiencias y necesidades de los padres para el cuidado del nifio con LPH.

“El ser humano es un ser histérico, contextualizado y envuelto por la cultura y es en el
contexto de la vida colectiva que su existencia adquiere sentido, por ello el investigador
cualitativo es desafiado permanentemente a comprenderse como un ser en el mundo en
el que las cosas, las vivencias y las experiencias son significativas, pero estan marcadas

por la incompletitud de su conocimiento”. ("

Segun Minayo, comprender e interpretar al ser humano se fundamenta en los
sustantivos tales como la vivencia, el sentido comun, la accién social, el significado e
intencionalidad asi como la experiencia. Esta ultima tomada como la comprension del
ser humano y el sentido en el mundo de la vida propuesto por Heidegger. ") Segun
Heidegger, por ser constituyente de la existencia humana, la experiencia no se presenta
como un desafio a la reflexion. Al contrario, la reflexion recibe de la experiencia su
alimento y su movimiento y se expresa a partir del lenguaje, sin embargo la experiencia
esta organizada por el sujeto a través de la reflexion y de la interpretacién de primer
orden, la cual esta arraigada a la cultura. “En ese sentido, el narrador es siempre un
individuo y grupo, pues realiza su comprension del mundo como experiencia propia
articulada a la expresion del otro, llamada por Merleau-Ponty como “socialidad
originaria”, donde observd que la experiencia narrada viene envuelta por la cultura y

moldeada por emociones, experiencias anteriores y multiples razones”. (")

Para fines de este estudio se pretende tomar en cuenta las experiencias y necesidades

expresadas de los padres, para brindar cuidados durante la atencién del nifio con LPH.

Orlando define la necesidad como un requerimiento de la persona, que si se satisface,
elimina o disminuye su angustia inmediata, mejora su sensacion de adecuacién o su

bienestar.!'®
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La teoria de Abraham Maslow sefala que las necesidades motivan la conducta del
individuo, su modelo de necesidades incluye tanto las necesidades fisiolégicas como las
psicolégicas que cataloga segun lo cruciales que sean para la supervivencia. A esta
teoria Maslow le incluye dos necesidades adicionales la necesidad de saber y la
necesidad de entender. El considerd que estas necesidades estan siempre presentes y

que permiten satisfacer mas eficazmente las demas necesidades.!"®

El modelo de Halbert Dunn presenta una serie de necesidades que debe satisfacer el
individuo para lograr un estado de maximo funcionamiento o de alto nivel de bienestar y
que en un momento especifico adquieren una mayor importancia relativa para el
individuo. Journard cree que las personas clasifican sus necesidades segun la

importancia relativa que tiene en sus vidas.

Cada individuo tiene caracteristicas propias y continuamente estan creciendo y
cambiando, sin embargo existen ciertas necesidades comunes a todas las personas,
que son modificadas por su contexto socioeconémico y sociocultural, afectando la forma

en que las personas clasifican sus necesidades.

Las personas satisfacen sus propias necesidades en relacién con sus prioridades
cuando se presentan estimulos internos o externos, por lo que pueden cubrirlas o
aplazarlas respondiendo de diferentes formas para satisfacerlas. Maslow encontré que
las personas que satisfacen sus necesidades basicas son mas sanas, mas felices y mas
eficaces que aquellas cuyas necesidades se frustran. El fracaso en la cobertura de las
necesidades da como resultado uno o mas desequilibrios homeostaticos que finalmente

conllevan a una enfermedad.

Las enfermeras deben establecer relaciones terapéuticas efectivas que pueden ayudar a
los pacientes o a sus familiares a ser conscientes de sus necesidades y la manera mas

adecuada de satisfacerlas.('®
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Para la disciplina de Enfermeria el conocimiento de las necesidades humanas ayuda a
entenderse a si mismas para poder satisfacer las necesidades personales mas alla de la
situacion de la persona y su conducta. El reconocimiento de las causas de ciertas
conductas ayuda a las enfermeras a juzgar menos, ser mas objetivas y a responder

terapéuticamente.
El entendimiento de las necesidades humanas puede servir como marco para valorar,

asignar prioridades a los problemas y planificar actuaciones de enfermeria para ayudar a

las personas a desarrollarse y crecer.'®
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6.2 Abordajes tedricos sobre el proceso de tener un hijo con LPH.

La literatura sefala que la percepcion de los padres con un hijo afectado por una
enfermedad congénita, puede tener un amplio rango de posibilidades, pero que se
puede definir a través de la expresion de ira, miedo, sentimientos de inadecuacion y

resentimiento, e incluso comportamientos de negligencia en el cuidado del nifio.('?

La literatura hace referencia a este ajuste emocional de los padres, quienes pueden
revivir sus propias experiencias infantiles no resueltas con su autoestima, y que pueden
surgir al formar una familia, las cuales se manifiestan positivamente como “angeles” o

negativamente como “fantasmas”.?%)

Billaud, plantea el modelo de resistencia al estrés familiar, al ajuste y adaptacion que nos
ayuda a entender las respuestas de la familia a situaciones de enfermedad, como en el
caso del LPH. Este modelo propone que la adaptacion de los padres a un factor de
estrés, esta directamente influenciado por las estrategias de afrontamiento al
conocimiento y la percepcion de la enfermedad, asi como a los recursos tales como el
apoyo social y la resiliencia (definida como un proceso dinamico en que las pautas de
adaptacién positiva se fomentan dentro del contexto de riesgo significativo o

adversidad).®"

Carter y McGoldrik (citado por O Hanlon) sugirieron que las dificultades particulares para
ajustarse a los cambios de circunstancias familiares nuevas, pueden ocurrir cuando
factores de estrés vertical (por ejemplo, las historias familiares o patrones
intergeneracionales) interactuan con los factores de estrés horizontales, producidos
cuando las familias pasan a través de las diferentes etapas de ajuste.®® En algunas
culturas, la importancia que las personas le dan a la apariencia fisica es un factor de
estrés vertical, favorecido por los medios de comunicacion. El género femenino se
encuentran mas expuesto a las criticas en relacién a la cicatriz que se presenta en el
labio, generando situaciones de malestar social tanto para la familia como para la nifia

que lo presenta.® 2%
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Por otro lado para algunos padres su preocupacion esta enfocada en el habla del nifio
ya que supone esto puede generar problemas en la adaptacion y comunicacién con

otros nifios. ??

Murray et al. (citado por Grollemund y cols.), mostraron la interdependencia del
desarrollo cognitivo del nifio y de la programacion de la primera cirugia. Un nifio con LPH
puede afectar el comportamiento mental de su madre y asi desbaratar sus relaciones.
La importancia del tiempo durante el cual el nifio esta con la hendidura puede explicar un
retraso cognitivo por falta de estimulacién por parte de los padres. Estos autores
recomiendan en conclusion que se deben explorar nuevas formas para facilitar la

interaccion madre-hijo.(®

En otro estudio Grollemund y cols. refieren que, cuando el diagndstico es prenatal la
conciencia del significado de la malformacién se adquiere por etapas, por otro lado si el
diagndstico se presenta al nacimiento la conciencia es inmediata, debido a que el

(18) | 3 literatura

defecto es visible pero no quiere decir que la aceptacion sea pronta.
refiere que los padres que reciben informacién de la malformacion durante el control
prenatal, se sorprenden cuando nace el bebé, pero se sienten preparados y listos ante
su llegada, es decir, han pasado no solo parte de la crisis de tener un hijo con una

malformacion, sino también han iniciado su proceso de aceptacion [22)

El tiempo posterior al nacimiento de un nifio con LPH de acuerdo con Chuacharoen, es
clasificado como “crisis emocional severa”; debido a que la mayoria de los padres
inicialmente sufren shock, negacion, tristeza, enojo y ansiedad antes de ser capaces de

formar un vinculo con sus bebés.?* 2%

Como se muestra en el siguiente testimonio de una madre: “Mi primera reaccién fue
sorpresa, yo no estaba realmente preparada. No pensamos que fuera feo pero dulce al
mismo tiempo” pero hubo quienes no reaccionaron con tanta fortaleza como una madre
que expresa: “Yo he trabajado en el departamento de cirugia plastica, asi que sabia un

poco sobre esto, ademas tengo un amigo con un doble labio hendido. Mi primera
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reaccidon no fue tristeza o sorpresa, lo tomé tranquilamente. Era la mas sorprendida que

nadie y pensé ;también tendra paladar hendido?”®)

Sin embargo las dificultades no son universales y algunos padres reportan cambios
positivos al tener un nifio con LPH, incluyendo cambios en el desarrollo personal e
incrementando su sensibilidad, como lo refiere una madre al nacimiento de su hijo: “Yo vi
que tenia labio “leporino” esa fue la primer palabra que se me vino a mente justo antes
de poder decir nada. Yo lo vi justo antes de que lo tomaran y lo colocaran en mi
estbmago. Eso fue cuando lo vi. Yo estaba realmente sorprendida pero pensé, bien él ha

escogido a los padres correctos”®

La literatura pertinente sugiere que la salud adaptativa de los padres, se muestra
tipicamente evidenciada por un incremento en los niveles de depresion materna, tales
como el estrés y la ansiedad, en relacion a la condicién de lo nifios, ya que es un

importante factor protector para el ajuste psicosocial del nifio.?%
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6.3 Enfermeria y el cuidado a los padres con LPH.

La nocion del cuidado ocupa un lugar central y fundamental en el discurso de la
enfermeria. Una primera aproximacion a la literatura indica que el término “cuidado” ha
venido usandose de manera creciente hasta nuestros dias.‘®® Benner y Wrubel (citado
por Medina), definen el cuidado como cuidar o tomar contacto, es el elemento esencial
de la relacion enfermera-paciente y la capacidad de la enfermera para empatizar o
“sentir desde” el paciente, representa la principal caracteristica de las relaciones
profesionales. El formar una relaciéon empatica con los padres de hijos con LPH, ayuda
a disminuir su ansiedad ante el diagndstico, pero también se sienten acompafados en

esta circunstancia.

Planer (citado por Medina), afirma que el cuidado es alcanzado por una conciencia e
intima apertura del yo al otro por una determinacion sincera de compartir emociones,
ideas, técnicas y conocimientos. Por lo tanto cuidar es prestar una especial
consideracion a la dimension psicoldgica, emocional y moral de la salud y la
enfermedad. Esta visidon antropoldgica, comprensiva y profunda, percibe el cuidado y la
enfermedad como una oportunidad unica para profundizar en el alcance y las raices de

la dignidad humana.®

La literatura muestra que el objeto de estudio de la enfermeria es el cuidado del ser
humano, a lo largo de las grandes etapas de la vida, desde la concepcion hasta la
muerte, en el proceso salud-enfermedad; es por eso que las enfermeras conciben el
cuidar como un acto de vida que implica una serie de actitudes y actividades dirigidas a
conservar y mantener la vida. Es un acto individual de quien da el cuidado y de
reciprocidad con quien requiere ayuda, para asumir sus necesidades vitales a lo largo

del proceso de desarrollo humano. ¢ 2®
El holismo en enfermeria alude al caracter global e integrador del cuidado que se da a la

persona, quien posee su propio individualismo y al cual, la enfermera profesional

reconoce en los procesos de adaptacion.®®
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El cuidado para el profesional de enfermeria es una forma de expresién y/o relacion con
el otro ser, consigo mismo y con el mundo, como una forma de vivir plenamente; por otro
lado cuidar significa, comportamientos y acciones que envuelven conocimientos, valores,
habilidades y actitudes, emprendidas en el sentido de favorecer las potencialidades de
las personas para mantener o mejorar la condicion humana en el proceso de vivir y
morir; implica comprender y ser comprendido, buscando el crecimiento y desarrollo de la

persona, del ser, ahi, en el mundo.

El cuidado del profesional de enfermeria en relacion con los padres de hijos con LPH,
ofrece una oportunidad para mirar, pensar, compartir y participar en la dinamica de la
atencion que requiere el nifio con LPH, por ello describir las experiencias y necesidades
que se van formando a lo largo del tratamiento de sus hijos, permite construir acciones,
formar conductas, ofrecer técnica mediante procesos o patrones humanisticos y
cientificos, que ayuden al individuo, familia y comunidad a mantener o desarrollar

condiciones saludables de vida a lo largo de este proceso.(26)
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6.4 Revision de la literatura.

El LPH es uno de los defectos congénitos que ejercen una enorme presion social y
econdmica para la familia e impone una gran carga sobre la salud y la unién de los
padres y el nifo afectado. La falta de control que tienen los padres en relacion a la
malformacion de su bebé, puede conducir a la ansiedad y al estrés (es decir no hay

nada que se puede hacer para revertirla).”

El diagnostico prenatal o posnatal probablemente puede producir cambios negativos al
entorno y la armonia familiar, al afectar la capacidad de los padres para adaptarse a su
nuevo ciclo de vida.""” Durante la primera orientacién después del nacimiento de un nifio
con LPH, la informacion sobre las malformaciones debe ser proporcionada y establecer
una buena relacién entre el equipo de salud y la familia afectada.®®®

Ante esta situacion la informacién proporcionada durante éste tiempo es trascendental
en la atencion del nifio, sin embargo la confusion y el estrés emocional que se presenta
en los padres puede provocar que tengan menor capacidad para afrontar y entender la

informacion presentada por el profesional de la salud. ¥

Es importante establecer un vinculo y favorecer el apego de los padres con el nifio
debido a que el tratamiento del LPH requiere multiples procedimientos de intervencion
quirargica Yy de asistencia clinica, desde el nacimiento hasta la edad adulta, ya que el
periodo entre el diagndstico y el establecimiento de la primer cirugia es crucial para la

familia debido a que este defecto afecta directamente la cara del nifio. (1%2%
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a) El nifo con LPH.

El LPH genera malestar significativo en términos de las relaciones humanas, en el caso
de los nifios con LPH, la cirugia facial a la que se ven sometidos puede quedar marcada
y representada por una cicatriz. En ocasiones existe una falta de coincidencia del labio
superior y la nariz y en sus formas mas severas es evidente una desproporcion entre los

diferentes pisos de la cara.™®

Para los padres su preocupacion se centra en el como hablaran y su apariencia fisica, al
pensar en cémo podran comunicarse y ser aceptados por sus amigos.?? Al inicio de la
etapa escolar, los nifios con LPH son objeto de miradas y comentarios de sus
companeros que pueden confundir y marcar su autoestima, estas diferencias visibles
hacen mas dificil hacer amigos, esto puede generar dificultades cognitivas, emocionales
y de comportamiento, teniendo como consecuencia el abandono de la escuela en

algunos casos.

Grollemund y cols., encontraron que durante la etapa de la adolescencia algunos
jévenes presentan una inhibicion social y participan con dificultad en la vida comunitaria,
esto puede conducir eventualmente a un aislamiento social. Estas dificultades de
relacion parecen continuar en la edad adulta, aunque este grupo de edad no ha sido
estudiado. Estos tienen mas posibilidades de estar desempleados, casarse menos o
mas tarde y establecer matrimonios sin hijos por el temor de que el defecto se presente
en ellos. Por otro lado el adulto con LPH no esta satisfecho con su apariencia de manera
significativa, especialmente con el labio superior y la nariz, poniendo de relieve una vez

mas la importancia de la autoimagen y la mirada de los otros centrada en ellos. (19)
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b) Aspectos de los padres relacionados con la atencién del LPH.

Cuando los padres se enteran del diagndstico del nifio antes del nacimiento o después
del mismo, comienza una busqueda de atencion oportuna para el tratamiento donde se
debe incluir el asesoramiento y la orientacidn psicologica del paciente y su familia al ser

componente necesario en la atencion del LPH. 9

Durante el control prenatal, los padres tienen la posibilidad de conocer acerca de la
malformacion que presenta su bebé, sin embargo algunos padres al conocer sobre el
defecto, tienen dificultad para unirse e identificarse con éste, cambiando la percepcion
que tienen sobre él, asi como el ambiente psicologico y emocional del embarazo. Parte
de ellos, piensan en la posibilidad de continuar con el embarazo o de realizar un aborto
por el temor de una asociacion con otras malformaciones o algun sindrome genético.
Para muchos padres, el nacimiento del nifio, después de semanas de ansiedad
posteriores al diagndstico es visto como un alivio, sobre todo cuando se dan cuenta que

el defecto afecta solo el labio superior.!"

La literatura refiere que la mayoria los padres prefieren no ser conscientes de la
existencia del defecto antes del nacimiento mientras que una minoria son felices de
haber sido informados prenatalmente. Cuando el diagndstico se establece al nacer las
condiciones son diferentes. Los padres, especialmente si es su primer hijo, no han
tenido tiempo de aprender y prepararse para este defecto antes del nacimiento. Su
trayectoria familiar inicialmente idealizada, se vuelve brutalmente dificil y cargada de
€mociones; su compromiso y su proyeccion a futuro se encuentra alterada. Este revés, a
menudo sindbnimo de dolor extremo, ha dado lugar a la aparicion de sintomas de
depresion, aislamiento social, fuertes sentimientos de culpa y una depresién posparto.
Pocos estudios se han centrado en los padres ya que su nivel de estrés parece menos

importante que en el caso de las madres.('?
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Al encontrar un lugar donde el nifio pueda ser atendido por un equipo multidisciplinario
es facil reconocer las dificultades que enfrentan estas familias en funcion a la edad del
nifo. El orientar a los padres de nifios con LPH, de lo esperado y lo que se espera, sirve
para convertirlos en un auxiliar del cuidado para el nifio, mediante la escucha y la
transmision de la informacion de manera correcta. Esta claro que el impacto de la
presencia de LPH en las relaciones de padres e hijos y el posterior desarrollo de los
nifos esta insuficientemente analizado, asi como la influencia de los procedimientos

quirargicos para corregir este defecto.!"

La literatura refiere que al alentar a la madre a clarificar sus propios sentimientos de
culpabilidad, y del bienestar de su nifio, a fin de no rodearlo de un clima emocional
negativo que fomente su desajuste, antes de ser sometido a cualquier procedimiento
quirurgico (generalmente los primeros tres meses). Al momento de la cirugia el nifiol
puede sentirse atacado y experimentar una situacibn amenazante, debido a su
incompleta habilidad para manejar reacciones emocionales, su inmadurez de la realidad
y al estar confundido acerca de su propia anatomia. Por lo que es muy probable que sea
mayor la ansiedad producida por la separacion de la madre que la suscitada por la

anestesia a la que se va a someter. %%
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c) Necesidades de los padres para el cuidado del nifio con LPH.

La consejeria inicial en el hospital donde nace el nifio con LPH, es de importancia
significativa para los padres quienes necesitan un soporte extra y apoyo durante el

periodo vulnerable posterior al nacimiento.®

En el estudio de Kuttenberger y cols., los padres mencionaron que las enfermeras de la
sala de partos fueron muy amables y serviciales, pero que ellas tenian poco
conocimiento del LPH. Por ejemplo, una madre dijo, que ella no sabia nada de eso,
como combatir la hendidura, si su bebé no desarrollaria la succién o si podria tener
dificultades en la alimentacion o al inicio del amamantamiento. Esto no fue aclarado
hasta que un miembro del equipo de salud que la visitd, le informé que la lactancia

materna seria muy dificil o imposible.®®

Kalland (citado por Johansson y Ringsberg) encontr6 que en el LPH, el proceso
temprano de unién materna fue mas perturbado por problemas de alimentacién que por
el defecto facial.?® Por lo que durante la primera semana después del nacimiento, la

mayoria de los padres necesitan saber acerca de la alimentacién y la cirugia.®®

El no saber como alimentar a los nifios con LPH puede generar ansiedad en los padres
al momento del nacimiento, siendo esto un factor para evitar la alimentacién al seno

materno, inclinandose por la alimentacion artificial.®

En relacion con el procedimiento quirdrgico hay tres factores fundamentales que rodean
el cuidado del nifio con LPH como son: la hospitalizacion, la anestesia y la propia

operacion.

En el 1er, 2do y 3er mes después del nacimiento se requiere mayor informacion,
especialmente de las diferentes cirugias a realizar en los nifos, durante estos periodos.
Las necesidades de informacion que mas solicitan los padres se relacionan con las

cirugias practicadas y la técnica a utilizar, el tiempo de funcionamiento, los resultados
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del tratamiento quirdrgico y si habra algun efecto secundario después de la misma; esto
ligado a sus sentimientos por ejemplo “En lo profundo de mi corazén, quiero que mi bebé
se vea como un niflo normal tan pronto como sea posible. Estamos muy estresados por

verlo asi todos los dias”.?¥

Cuando el paciente acude a la cirugia, los padres, se mantienen nerviosos por el
bienestar de sus hijos y necesitan saber como cuidar de ellos después de la operacion.
Es conveniente darle a la madre la oportunidad de expresar sus propios temores ante la
cirugia que se le realizara a su hijo, ya que el desconocimiento del mismo puede
ocasionar que la madre sienta culpa por el defecto del nifio y complique el tratamiento

subsecuente.?®”

En un estudio donde se evaluo la calidad de la primera consulta, fue valorada como bien

(25

o muy bien por el 87% de las familias con hijos de LPH.® En la primera consulta se

debe proporcionar informacion basica sobre la malformacién y establecer una relaciéon

entre el equipo de salud y la familia.®®

El proceso de atencion en los nifios con LPH, requiere de una continuidad en la misma,
que involucra un equipo multidisciplinario, este proceso debe aprovecharse para
transmitir informacion que tiene por objetivo maximizar la eficacia y eficiencia de los

cuidados al nifo.

Augsornwan, menciona que es importante dar continuidad al proceso del tratamiento con
visitas domiciliarias, en su estudio se identific6 que es bueno realizar visitas para
transmitir informacién, asi los pacientes y familiares se sienten mas relajados en sus
citas subsecuentes al hospital y despejan parte de sus dudas.®” Sin embargo para
algunos padres es importante conocer a otros padres con hijos de LPH, para
intercambiar ideas y consejos practicos, que faciliten el cuidado del nifo, tal como lo
refiere un padre en el estudio de Johansson y Ringsberg. “si yo pudiera decidir, tendria
alguien con quien intercambiar ideas. Quizas un padre quien ha tenido un nifio con LPH

podria ser mejor”.??
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VIl. METODOLOGIA.
7.1 Fundamentacion Metodolégica.

El proceso de atencion del nifio con LPH representa para los padres un proceso que
inicia con “shock emocional” al conocer sobre la malformacion, debe pasar por una
etapa de ajuste o adaptacion durante los cuidados brindados en casa y la atencion
médica que el nifio requiere. Este panorama es fundamental para la disciplina de
enfermeria al conocer y profundizar en las experiencias de los padres y sus necesidades
durante el proceso mencionado, para estos fines la metodologia cualitativa ofrece el

mejor camino.

La metodologia cualitativa se define segun Taylor y Bogdan como “aquella que produce
datos descriptivos en las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la
conducta observable”; dicha metodologia pertenece al paradigma de la investigacion
naturalista, la cual menciona que la realidad no es una entidad fijay se va construyendo
de acuerdo a los diferentes individuos que participan en la investigacion. Esta se
caracteriza por definir sus conceptos en base a las experiencias vividas por los sujetos
estudiados en el campo, mediante procedimientos flexibles y en continua evolucion, asi
como por la obtencién de palabras y relatos en respuestas a preguntas como ;qué? y
iporqué?, ya que la perspectiva del significado y el sentido que tienen los fendbmenos
para las personas, junto con la interpretacion que de ellos hacen en su particular entorno

sociocultural, cobran gran importancia en este tipo de investigacién.(S”

Al abordar asuntos de la complejidad humana de manera directa, comprendiendo la
experiencia humana de modo en que ésta es vivida, define los conceptos en base a las
experiencias de los sujetos estudiados dando como resultado una vasta informacién
adentrada en el tema a estudiar, ya que se centra en la comprensién de la globalidad,
desde el marco conceptual del holismo, explora la profundidad, la riqueza y la

complejidad inherentes a un fendmeno. Se utiliza en el abordaje de problemas como las
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experiencias humanas, sentir dolor, sentirse cuidado, la impotencia y el confort, entre

otros mas, por lo que permite describir las experiencias de vida y darles significado. (32)

El enfoque de la investigacidon cualitativa se basa en una vision del mundo que parte de
los siguientes posicionamientos: a) No existe una realidad unica, b) La realidad se basa
en percepciones, es diferente para cada persona y cambia con el tiempo, c¢) Aquello

que conocemos tiene significado solamente en una situacién o contexto dado.®?

El proceso de razonamiento utilizado en la investigacion cualitativa implica unir todas las

piezas para construir una imagen completa. De este proceso surge el significado.

Por otra parte, son posibles diferentes significados, porque la percepciéon varia de una
persona a otra y de un género a otro. La identidad de género lejos de ser una expresion
de diferencias naturales, es la supresion de semejanzas naturales, donde la produccién
de formas culturalmente apropiadas respecto al comportamiento de los hombres y las
mujeres, es una funcién central de la autoridad social y estd mediada por la compleja

interaccion de un amplio espectro de instituciones.®% 3%

A partir de lo anterior es que la metodologia cualitativa resulta ideal para explorar la

experiencia y necesidades de los padres con hijos de LPH.

a) Tipo de estudio.

Estudio cualitativo exploratorio enfocado a resolver problemas de la practica.®
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b) Escenario de la investigacion.

La presente investigacion se llevo a cabo en un hospital de tercer nivel de atencion al sur
de la ciudad de México, que otorga servicio a poblacidén abierta que no cuenta con una
afiliacion de seguridad social, con diferente nivel socioecondmico, provenientes
principalmente de los Estados de Guerrero, Morelos, Oaxaca y Chiapas o que vivan
dentro del area de influencia del Hospital. Cuenta con el servicio de consulta externa,
donde se ubican 24 subespecialidades dentro de las cuales se encuentra el servicio de
cirugia plastica y reconstructiva (CPR), el cual dentro de sus actividades brinda atencién

a pacientes con LPH. (36)

Para fines de esta investigacion se invitd a participar a los padres de hijos con LPH que

acuden a la cita de consulta externa de CPR los dias lunes.

c) Informantes.

Los informantes seran padres y/o madres con hijos de 3 meses a 3 anos de edad que
asistan a consulta de CPR con diagnéstico, tratamiento y cirugia previa de LPH, los
cuales seran invitados a participar para ser entrevistados, solicitando previamente su
consentimiento informado (Ver Anexo Il). La entrevista se realizara si el padre y/o madre
dispone de tiempo en ese momento, de no ser asi, se solicitara una cita para realizar
posteriormente una entrevista semiestructurada con guia de topicos (Ver Anexo 1). Los
padres y/o madres que abandonen definitivamente la entrevista sin concesion a otra cita

seran excluidos de la investigacion.
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d) Consideraciones éticas.

La presente investigacion se encuentra guiada dentro de los Principios éticos formulados

para la investigacion dentro de la Escuela Nacional de Enfermeria y Obstetricia (ENEO).

Los principios o guias éticas generales de accion comprenden los siguientes principios:

de autonomia, de no maleficencia, de beneficencia y de justicia que se describen a

continuacion:

El principio de autonomia: Establece que en el ambito de la investigacion la
prioridad es la toma de decisiones de los valores, criterios y preferencias de los
sujetos de estudio. Su aplicacion es en el Consentimiento informado donde se le
ofrece a los sujetos la informacién suficiente para tomar una decisién razonada
acerca de los posibles beneficios y costos de su participacion sin ningun tipo de

abuso.

El principio de no maleficencia: Obliga a no dafar a los otros anteponiendo el
beneficio, aun considerando las respuestas terapéuticas que implica el cuidado a

la salud.

El principio de beneficencia: Se refiere al bien obtenido derivado de su
participacion y a los riesgos a los que se somete en relacién con el beneficio
social, potencial de la investigacion. La mediacion de los valores contenidos en
los principios de autonomia y de justicia es necesaria para tomar decisiones

menos discutibles.

El principio de justicia exige: el derecho a un trato de equidad, a la privacidad,
anonimato y confidencialidad. Igual se refiere a la distribucion de los bienes

sociales, que la investigacion genere.

Se han considerado las areas a revisar antes de iniciar la investigacion para reducir los

riesgos en las personas, teniendo siempre presente que la relacién del profesional de

enfermeria con la persona se debe de fundamentar en el respeto a la dignidad humana,
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dentro de un esquema holistico, su maxima defensa es el bienestar social, implicito en el
fomento y preservacion de la salud a través de acciones tendientes a satisfacer las
exigencias sanitarias y sociales de la comunidad que nos ocupe, por tanto debemos

atender a lo siguiente:

-Consentimiento informado.
-Confidencialidad.
-Proteccion de datos.
-Derecho a retirarse.
-Beneficios potenciales.

-Riesgos potenciales.
Antes que las personas sean reclutadas para una investigacién deben ser informadas
sobre los objetivos de la investigacion, sus beneficios y potenciales riesgos dando su

consentimiento voluntariamente.®”

A si mismo, de a cuerdo con la Ley General de Salud, se rescatan los siguientes puntos

para la presente investigacion:

"Todos los procedimientos estaran de acuerdo con lo estipulado en el Reglamento de la

ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud”.

Titulo segundo, capitulo I, Articulo 17, Seccién Il, investigacion con riesgo minimo, se

anexa hoja de consentimiento informado

Titulo Segundo, Capitulo Il. De la investigacién en comunidades, Articulos 28-33

Titulo Segundo, Capitulo Ill De la investigacion en menores de edad o incapaces,
Articulos 34-39
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Por lo que para llevar a cabo las entrevistas semiestructuradas a los padres con hijos de

LPH se solicité su Consentimiento informado (Ver Anexo I).

Se mantuvo absoluta confidencialidad sobre las entrevistas realizadas, identificandolo

solo cuando los resultados lo requieran y éste lo haya autorizado.
Se otorgo respeto durante las entrevistas realizadas tanto a los padres como a los nifios.

Los beneficios que se obtuvieron dentro de la Investigacion fueron estrictamente

profesionales para el proyecto de investigacion.®®

e) Recoleccién de los datos.

Se invitd a participar a padres y/o madres de nifios con LPH para ser entrevistados,
solicitando previamente su consentimiento informado (Ver Anexo Il). A quiénes
aceptaban se les realizd unicamente si el padre y/ o madre con disponibilidad de
tiempo, de no ser asi, se le solicitd una cita para posteriormente llevar a cabo la
entrevista semiestructurada. La entrevista semiestructurada fue conducida a través de

una guia de tépicos (Ver Anexo |) y grabada, posteriormente fue transcrita.

f) Plan de analisis.

Descripcion de los datos. En principio se describieron las caracteristicas de las
personas entrevistadas asi como las del material obtenido, revisitamos los objetivos y
propdsito en virtud de que este estudio esta enfocado a obtener informacién que permita
resolver un problema de la practica. La interpretacion, teorizacion o verificacion de
teorias son objetivos que exceden los alcances de este trabajo. En este mismo sentido
cabe aclarar que la organizacién de los datos y la conexién se hizo a través del software
Atlas ti.
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Organizacion de los datos. Las entrevistas fueron leidas completas y varias veces por
las investigadoras y se identificaron parrafos como unidades de comprension que fueron
codificadas a partir de los aspectos identificados en la revisidén de la literatura y que se
exploraron conforme a la guia de entrevista. Se identificaron diversos aspectos no
contemplados para los cuales se agregaron nuevos codigos. Se realizd una
conceptualizacidn inicial para dejar posteriormente una definitiva. Este estilo de

organizacion de los datos corresponde al estilo denominado como plantilla.®"

Conexidn de los datos. Se revisaron los cédigos relacionados con las experiencias y se
agruparon segun su naturaleza similar y ambito. Al interior de las categorias se hicieron
subcategorias que fueron identificadas por su densidad. Se desarrollaron los conceptos

definitivos para las categorias. Se establecieron las relaciones entre las categorias.
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VIII. RESULTADOS.

Descripcion de las caracteristicas de los informantes.

Se entrevistaron 15 personas, 11 fueron madres y 4 padres, sus caracteristicas se
muestran el cuadro 1.Las edades de las madres y padres entrevistados fueron entre los
17 y 36 anos; 10 de ellos viven en el Distrito Federal y 5 en el Estado de México. En
cuanto a su ocupacion, 10 de las madres se dedican al hogar y una es comerciante, en
el caso de los hombres los cuatro tienen ocupaciones diversas no profesionales. Los
hijos de los padres entrevistados fueron 12 nifios y 3 nifias con los diagnosticos
siguientes: LPH (9), LPHB (5) y LH (1). Nacieron principalmente en hospitales publicos
13/15; 10 fueron producto de parto y 5 de cesarea. Al momento de la entrevista las
edades de los nifios fueron: 9 menores de un afio y 6 mayores de un afo. Finalmente,
destaca que todas las personas entrevistadas recibieron wuna clasificacion
socioecondmica entre los niveles 1 y 2, dentro de los 6 que existen en el hospital (Ver
Cuadro 1).

Organizacion de los datos.

La codificacion contempld identificar las experiencias y necesidades desde el
conocimiento del diagndstico del nifio, segun dos ambitos de las experiencias y
necesidades: El hogar y durante la asistencia a su atencion médica donde se llevaba a
cabo el tratamiento. Especificamente en la experiencia de conocer el diagndstico, se
refiere a la institucion donde nacié el nifo o bien, solamente en dos casos, en la
institucion donde se detectd por ultrasonido. En la Figura 1 se presenta la organizacion
de las categorias y subcategorias obtenidas de los datos, asi como las relaciones entre

las experiencias y necesidades. A continuacién se describen:
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8.1 Categorias y subcategorias sobre la experiencia.

Experiencia. Es la circunstancia o acontecimiento vivido por una persona y al ser
trasmitida por el lenguaje viene organizada por la persona y nos la comunica a traveés de

una reflexion e interpretacion de primer orden.(!”3%

Experiencia cotidiana. Esta categoria emergid mas alla de la guia de entrevista y
corresponde a las emociones y sentimientos que expresan las madres y padres sobre el
hecho de que su hijo tenga esta afectacion y situaciones cotidianas relacionadas a la

misma.

Subcategorias. Aunque todas las subcategorias refieren sentimientos y emociones,

cada una de ellas da cuenta de diferentes dimensiones de la experiencia.

e Dolor, mucha tristeza. La mayoria de los padres y madres entrevistadas
describieron sentimientos de dolor y tristeza por el hecho de que su hijo tenga
esta afeccién. Una madre sufrié depresion posparto. Por otro lado, en gran
medida estos sentimientos son originado por los procedimientos a que son

sometidos sus nifios y a la incertidumbre sobre cual sera el resultado final.

... Me dio depresion posparto al grado de decirle a mi esposo que me queria dormiry ya

no queria despertar, hasta ese grado lleque. (Madre de 33 arios)

e Culpa. Sentirse culpable por algo que se hizo o dejé de hacerse fue un aspecto
frecuente en las madres, sélo una mujer mostré certeza en que no fue su culpa.
En algunos casos las madres fueron sefialadas como responsables de la afeccion

por la pareja o la familia propia o de la pareja.
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... No, lo que pasa es que yo me enfermé, bueno, tuve muchas amenazas de aborto por

infeccion en las vias urinarias y yo sentia que era mi culpa por eso. (Madre de 18 afios)

...Ahorita me siento un poco mas tranquilo no, si me... me siento a veces como que...
como que te da el sentimiento, pero ahorita siento que a todos nos pasa no, yo he visto
papas aqui que este se ponen asi todavia no, si me gustaria quitarme esto que siento

no, como que culpa. (Padre de 36 arios)

e Enojo, vergiienza e incomodidad. Son emociones que manifestaron las madres
debido a la conducta de otras personas que miran o hacen comentarios alusivos a

la afectacion de su hijo.

... Me daba mucha verglienza que vieran a mi nifia, o sea yo lloraba y me averglienzaba

de que mi nifia estuviera asi. (Madre de 30 afios)

...De hecho si al principio pues si este era como, no era penoso pero si es incobmodo no,
a lo mejor le digo es gente ignorante como yo que no sabia este que es no, y estan ahi
viendo no, y tampoco me voy a poner a pelear no, oye que le ves o cosas asi no, pues
normal con mi hija y los que saben pues qué bien y los que no saben pues son los que

estan ahi. (Madre de 22 aros)

Experiencia en el hogar. En una categoria se agrupé todo lo relacionado a la

experiencia en el hogar y en otra lo relativo a lo vivido durante la atencion médica.

Subcategorias
e Un proceso de adaptacion. Diferentes madres y padres manifestaron que al
principio experimentaban el cuidado del nifio como “muy dificil” por falta de
informacion y/o habilidades principalmente para alimentarlo. En algunos casos no

fue suficiente la informacién para llevar a cabo los cuidados.
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... en los primeros dias si porque no sabia qué hacer, como darle de comer y este, pero
ya después ya no, y todo me daba miedo, todo me daba miedo, yo decia, no es que le

va a pasar esto o se esta ahogando o le duele. (Madre de 19 afios)

... Si no, pues no sabia nada, yo pensaba que no iba poder ni comer, si me preocupe

mucho. (Padre de 21 arios)

e Que no se ahogara. Una de las experiencias referida como preocupante o
estresante cuando tienen al nifio en el hogar, es el hecho de darle de comer y
hacerlo de manera que “no se ahogara”. Algunas madres no recibieron

informacion o la recibieron insuficiente o poco clara.

... Que no se ahogara, que no se ahogara que no broncoaspirara, en posicion de que
teniamos que tener era casi no sentado pero si enderezado porque se nos podia ahogar
y como él tenia mucho reflujo, entonces si tenia yo miedo de que se nos ahogara.
(Abuela, SD)

...La pediatra sin decirme nada, asi me dijo ire, cuando, cuando entre a hablar con ella,
este... me dijo sabes que tu nifio esta sano, este pero... este problema pus no es este...
no es cosa del ofro mundo, lo vas a atender, lo vas a cuidar muy bien, y... trata de... de
darle de comer este, despacio para que no se ahogue, y eso pus con... 0 sea te pone
aparte de (exhala) aparte de que te pone, de que ya tienes el shock de verlo asi y el que
te diga eso, de que con cuidado porque se te puede ahogar, ah es miedo...es, pues ese

miedo y es muy, muy este muy fuerte. (Padre de 36 arios)

e No paran de llorar. Otra experiencia que se vivié con estrés segun lo referido por
las madres fue la de cuidar al nifio posterior a la cirugia ya que el nifio esta muy

inquieto, duerme poco.

...Pues... al principio esta... él como que... como que llora o sea llora mucho, esta muy

inquieto a lo mejor , pues ellos nos dicen que es normal no, por lo que pasa, pero trata
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uno de que, de hacérselo mas este lo mas, lo mas facil posible porque, pus es por bien
de ellos. (Padre SD)

Experiencia en la atencion médica. Son las experiencias narradas cuando durante la
estancia en la institucion bien sea por hospitalizacion por la cirugia del nifio o durante la

asistencia a la consulta externa.

e Esta en buenas manos. Esta subcategoria se identificd a partir de que todos los
padres consideran que el tratamiento que estan siguiendo sus nifios es el

adecuado y que reciben atencion de diferentes especialidades.

Desde las, desde la persona que me atendio, me dio como mucha, mucha
tranquilidad no, mire lo vamos a atender a su nifio, porque me dijo primero, porque no lo
trais, no pus es que nomas venia a pedir informes, no sefior tenias que haberlo traido,
porque si los atendemos, y mas porque es un bebé, dice mire, le voy a dar una cita y no
se preocupe, aqui vamos a atenderlo, aqui va a estar con nosotros, el tiempo que sea
necesario, nosotros aqui, nosotros lo vamos a atender y lo vamos a cuidar, quiero que
usted esté tranquilo, y... ahi esta su cita, vayase a su casa, y el lunes que viene, este lo

esperamos aqui. (Padre SD)

e EIl trato. Si bien los padres reconocen los beneficios del tratamiento que reciben
en la institucion, expresan haber experimentado diversas situaciones de trato
inadecuado (por la forma) y desconsiderado (por la situacion de los padres) por
parte del personal de salud, durante la hospitalizacién del nifio y en algunos casos

en la consulta externa.

... Estaba aqui atendiéndolo de su pie en ortopedia, pero la verdad ahi parece que
vienen a jugar (risa) le ponian el yeso y se lo, una vez, bueno como dos veces se lo
ponian y como el nifio no se dejaba en vez de, o sea estaban platicando pero
poniéndole el yeso y riéndose y poniéndole el yeso y como se lo tenian que poner con el

pie hacia arriba, pues el nifio lo estiraba y y le encogian el pie a la fuerza y asi se lo
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dejaban y el nifio casi privandose y el yeso se sumia y se lo tenian, y se lo cortaban y

otra vez a ponérselo ya el nifio todo lastimado de la pierna. (Madre de 22 afios)

e Organizacion de la atencién. Se refiere a todas las experiencias que estan
relacionadas con el aspecto organizativo de la institucion como la cancelacion de
cirugias, citas a las que llegan y la médica esta de vacaciones, los tiempos de

espera y los periodos entre cita y cita que afecta el proceso del tratamiento.

... Las cirugia se la cancelaron tres veces, la primera por que el doctor se habia ido de
vacaciones, ni siquiera me aviso ni nada, la segunda que porque no estaba el doctor
para que autorizara y la tercera que porque mmm... por qué fue, ah! que porque le
hacia falta otro yeso por eso ya no lo operaron porque tenian que ponerle el yeso por

las que se dejaron pasar. (Madre de 22 afios)
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8.2 Categorias y subcategorias sobre necesidades.

Necesidad para estos fines es un requerimiento de la persona, que si se satisface,
elimina o disminuye su angustia inmediata o mejora su sensacion inmediata de

adecuacion o bienestar.!'®

Necesidades de conocimiento y apoyo sobre la enfermedad, en este rubro se
agruparon todas expresiones de los padres sobre la necesidad de mayor informacion
sobre la afectacion del nifio como sus causas, el tratamiento inmediato y los resultados a

futuro, las expresiones incluian:

e Conocimiento sobre la alimentaciéon, causas, tratamiento inmediato y
resultado a largo plazo. Los padres y madres entrevistadas manifestaron de
manera consistente que sobre todo en los primeros dias del nacimiento y al inicio

del tratamiento no tenian informacién

... Nadie me decia donde llevarlo nada, no, del hospital donde me alivie no me dijeron

nada, nada mas me decian que lo atendiera y ya. (Madre de 33 afios)

...Si, ya después, ya después de todo lo que tuve que vivir ya me explicaron, me dijeron
aqui en el hospital, si se enferma, si sale moquito en su, si le sale la leche por su nariz
es normal, o sea ya ahorita para mi todo es normal, antes no, antes si estaba yo como

loquita.(Madre de 30 afios)

...Y lo peor fue que ps se supone que la... la que este, la que atiende el parto con el
doctor, el cirujano, es una Pediatra, y ella nunca nos dijo nada tampoco, ese dia nunca
me dijo como darle de comer, nunca me dijo como lo iba a atender, nunca me dijo si él

podia tener un problema, respiratorio, este nunca me dijo nada. (Padre de 36 afios)
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e Apoyo psicoldgico para procesar y manejar la situacion con otros. Ademas
de contar con la informacidon suficiente algunos padres manifestaron la
conveniencia de recibir apoyo psicologico ya que es un proceso que va del shock

a la adaptacion y les seria de gran utilidad.

Yo siento que me hace falta, pues es que hay veces que me siento como no sé no lo
veo bien sino que diferente, siento diferente e diferente es en qué, pues es que la nifia

siento que estoy como traumada no sé. (Madre de 19 afios)

...Pues yo creo que, que hay muchos papas aqui que tienen muchas dudas, pero este
cuando vienen por primera vez, yo creo que lo primero que pueden hacer

es...psicolégicamente hablando, con el papa, con la mama. (Padre de 20 anos)

Necesidad de informacion y demostracion sobre los cuidados del nifio. Las madres
hablaron sobre las dificultades practicas al proporcionar cuidados al nifio, sobre todo al

principio requieren informacion detallada y demostracion.

e Alimentaciéon en el hogar y después de la cirugia. Los padres manifiestan
preocupacion y estrés debido a que no tienen claridad sobre como dar de comer a

los nifos, sucesos posibles y no siempre se logra una alimentacion exitosa.

En el hogar:

...La primera vez bueno cuando me lo lleve la primera noche de aqui del hospital, ya
que me lo habian dado de alta, fue asi de eso de como le doy de comer, pero le
compramos la esa mamila que tiene chupon de... para labio y paladar hendido y comi6
bien, ya después nos dimos cuenta que por lo mismo de la succion, con los otros
chupones también podia comer pero, le tuvimos que hacer los hoyos mas grandes a la
mamila a los chupones.(Madre de 21 afios)

51



Después de la cirugia:

...Pues ya fue mas relajada la parte mas dificil fue en el hospital, porque ya estaba
cansada estaba incomoda y si el nifio también lloraba, no queria comer ya después de
la operacion, entonces yo sentia que se estaba decayendo mucho pero ya como al
tercer dia pues ya empez6 a comer y todo lo demas y ya en casa igual ya fue mas facil

porque me ayudaban. (Madre de 20 afios)

e Cuidados de la herida después de la cirugia. El cuidado en el hogar, después
de la cirugia suele ser critico para las madres principalmente por el llanto del nifio
y el temor de mantener en buenas condiciones por que requieren una

demostracion de como realizar la curacion de la herida.

... Este pues al principio no sabia como, como nos dicen, o sea has de cuenta que nos
dicen este, como lavarle y todo eso y al principio pues se te dificulta un poco. (Madre de

21 anos)

Necesidad de apoyo y comprensiéon. En esta subcategoria se agruparon las
expresiones relacionadas con la necesidad de apoyo para seguir con el tratamiento
médico, debido a los esfuerzos y costos de traslado y a la demanda de esfuerzo fisico

para los cuidados del nifo.

e Apoyo econdémico. Lo prolongado del tratamiento demanda por parte de los
padres un esfuerzo econdmico adicional por los costos de traslado, gastos de

consulta y cirugia.

...Cuando nacié mijo no tenia trabajo, mi esposo todavia tardé en encontrar trabajo y
cuando nos veniamos aqui, pues nos veniamos sin comer, luego no comiamos aqui, Nos
teniamos que esperar a llegar a mi casa porque viviamos ahi en Neza, nos haciamos
dos horas y luego el nifio llorando, y el calor, y el metro, y la gente, y cargalo, y si era

asi, como que muy pesado. (Madre de 18 arios)
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e Apoyo para el cuidado. La situacion que trasmiten las madres sobre el cuidado
del nifo, sobre todo al inicio que existe mucha preocupacion a que el nifio se
“ahogue” y posterior a la cirugia que los nifios se refieren como inquietos o

lloraran mucho, las madres manifiestan su cansancio.

... Yo ya estaba muy cansada y este, entonces pasoé mi hermana a ayudarme a cuidarlo
y no la dejaron estar ahi, la sacaron, si la sacaron y entonces me tuve que esperar yo a

fuerzas y ya les dije que si se podia quedar y nos dijeron que no. (Madre de 20 arios)

e Consideracion. Las madres entrevistadas narraron diversas situaciones en las

que no se consideraba su situacion de temor para brindar los cuidados al nifio.

... Cuando estuvo en sus cirugias hubo unas enfermeras que de plano si, casi, casi te
decian quitese yo lo hago, o sea muy groseras, si muy groseras, uno no sabe, pues es
obvio para ellas, vas les preguntas algo y como qué en vez de que te contesten te

regarian, oiga sefiora pues es que no sabes pues es asi. (Madre de 22 arios)
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8.3 Diferencias segun el género de acuerdo a las experiencias expresadas.

A lo largo de la conformacién de categorias y subcategorias se identificaron las
principales diferencias de género entre los expresado por madres vs los padres de los

nifios entrevistados. A continuacion se describen los hallazgos de manera puntual:

% La subcategoria de dolor y mucha tristeza predomina en el testimonio de las
madres, mientras que los padres casi nunca expresan dichas emociones y

sentimientos.

« El sentimiento de culpa por el defecto que presentan sus hijos, se ve reflejado en
ambos sin embargo el sentimiento expresado es mas frecuente en el caso de las

madres al sentir culpa por pensar que hicieron algo mal durante su embarazo.

+ La verglenza e incomodidad que sufren las madres por el defecto que presenta
su hijo es expresada a través del enojo generado por la forma en que otros
perciben el defecto a simple vista, ante esto algunas madres refirieron que sus
parejas evitan la confrontacion, brindandoles contencidén. Estos sentimientos de

verguenza e incomodidad no fueron referidos por los padres.

« Las experiencias de estrés que se presentan durante el cuidado del nifio en el
hogar, son predominantemente referidos por las madres por tener a cargo del
cuidado de sus hijos. Los padres entrevistados expresaron pocas experiencias en
este sentido debido a que deben trabajar por ser los unicos proveedores en la

familia.

% La experiencia en la atencion médica desde una vision general, para ambos
géneros es expresada de manera satisfactoria, sin embargo predomina en las
madres al recibir el primer contacto de atencion médica en relacion al defecto de

sus hijos.
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8.4 Diferencias segun el género de acuerdo a las necesidades expresadas.

« En ambos géneros se expresaron necesidades de conocimiento y apoyo de la
enfermedad por igual al desconocer la causa de haber desarrollado un defecto
congénito, encontrarse en una situacion demandante emocional vy

econdmicamente y sentirse solos durante el proceso de asimilacion del problema.

s La mayoria de las madres manifiestan una necesidad de informacién y
demostraciéon sobre los cuidados requeridos para el cuidado del nifio en sus
hogares al enfrentarse al temor de causar un dafio y/o saber si los cuidados al

hacerlo son los adecuados para sus hijos.

« La necesidad de comprensioén y paciencia es expresada por ambos géneros al ser
en su mayoria el primogénito de la pareja al desconocer los cuidados que debe
recibir el nifo con LPH, se narra un aumento en la tension al recibir un trato poco

amable por parte del equipo de Salud.
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IX. DISCUSION.

Las narraciones de los padres destacan lo inesperado del suceso de tener un hijo con
LPH y es descrito como un shock del que se sale poco a poco en la medida en que se
va teniendo claridad en el prondstico del nifio. En este momento las madres y padres
entrevistados experimentan una mezcla de sentimientos, por un lado el nacimiento de
un hijo y por el otro el defecto facial. Johansson describe hallazgos similares en
Suecia.”®® Sin embargo destaca que en paises desarrollados como Francia y Suiza, se
reporte hasta un 89% de padres que reciben consejeria inicial en la que se evaluan sus
necesidades y expectativas para brindar apoyo al proceso de adaptacion.!" %) Este
momento de la consejeria es considerada especialmente importante porque ofrece a los
padres la posibilidad de encontrar un balance entre sus sentimientos como la culpa y la
informacion que se proporcione al respecto y de esta manera poder enfrentar las etapas

del tratamiento.!"

Las experiencias expresadas sobre los cuidados en el hogar, muestran una situacion de
preocupacion y miedo constante principalmente por parte de la madre, en quien recae el
cuidado del nifio. El punto critico es la alimentacion en dos momentos, en la etapa
neonatal y en el periodo posquirurgico. En este sentido, no se identificaron estudios que
permitan estimar el efecto especifico en madres que recibieron apoyo profesional para
superar estos aspectos practicos, los escasos reportes hacen referencia a consejerias
integrales de apoyo. La alimentacién en estos nifios es un campo en el que enfermeria
puede disenar estrategias para que la madre desarrolle habilidades para los cuidados
del nifio y contribuya al bienestar de la familia al disminuir el temor y el estrés emocional
expresado por las madres entrevistadas y que concuerdan con hallazgos de autores que
han explorado las experiencias de los padres en otros contextos." En esta poblacion
incluso podria favorecer el descanso emocional y fisico de la madre.

En los padres entrevistados un aspecto que se identifico fue el esfuerzo econémico que
representa el tratamiento y los costos de traslado, considerando las distancias que
generan gastos de alimentacién y en ocasiones de hospedaje. Este es un aspecto que
los profesionales deben considerar ya que representa un aumento en la carga emocional

de los padres. Al respecto no se encontraron estudios que exploraran este punto.
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X. CONCLUSIONES.

Las experiencias de las madres y padres de nifios con LPH son en general,
emocionalmente traumaticas por el temor de estar en un riesgo constante de
broncoaspiracion que genera incertidumbre sobre lo apropiado de los cuidados que

brindan a sus hijos.

Las madres y padres experimentan una atencion médica deficiente en cuanto a que la
informacion no es clara, ni completa, también se caracteriza por una falta de

consideracion a la situacion emocional y econdmica que viven los padres.

Las principales necesidades de la madre giran en torno al conocimiento y habilidades

para alimentar al nifio sobre todo en los dias posteriores al nacimiento y a la cirugia.

Las principales necesidades de los padres y madres durante su asistencia a la
institucion para el tratamiento, estan relacionadas con recibir un trato comprensivo y

considerado en virtud de la situacion en la que se encuentran.

El sentimiento de culpa es un aspecto sensible a lo largo del tratamiento que puede

no modificarse aun después de la consulta a genética.

El personal de enfermeria que participa en la consulta de cirugia plastica y

reconstructiva no brinda cuidados a los padres.
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XI.

a)

f)

RECOMENDACIONES.

En los cuidados que se brindan a los padres de nifios con LPH es imprescindible
que las enfermeras (os) cuenten con habilidades para establecer relaciones
terapéuticas y realizar intervenciones en los padres en estados de crisis, que
ayuden a contener las emociones al conocer el diagndstico de LPH o bien las

emociones motivadas al someterse el nifio a las cirugias.

Las enfermeras y enfermeros deben profundizar en el contexto cultural y

socioeconomico de los padres con hijos con la afectacién LPH.

Para brindar los cuidados de enfermeria a los padres, es necesario manejar
herramientas de comunicacién terapéutica tales como: la adopcién de un lenguaje
corporal de apertura durante el acompafamiento, mantener una actitud positiva
evitando emitir juicios y permitir la comunicacion en todo momento de los

sentimientos y dudas.

El cuidado humanizado es inherente a la disciplina por ende el acompafnamiento
debe partir de establecer una relacion de ayuda permeada en todo momento por
comprension y consideracion de las diferentes etapas del proceso que recorren

los padres de nifios con LPH.

Las enfermeras (0os) deben ayudar a los padres de hijos con LPH a reconocer sus
puntos fuertes para afrontar las situaciones de estrés por las que transitan desde
el conocimiento del defecto hasta el tratamiento final. Estos pueden ser la

espiritualidad y algunos aspectos culturales.

Las enfermeras (os) deben fomentar en los padres el cuidado de si mismos a
través de diversas estrategias como llevar un diario para favorecer la catarsis y
registrar dudas, hacer consciente sus redes de apoyo social y familiar para recibir

toda la ayuda posible.
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9)

El Médico debe utilizar un lenguaje claro y apropiado a las caracteristicas sociales
y culturales de los padres para comunicar el diagnodstico y abordar las causas de

manera que no se dé pie a la asignacion de culpas por parte de la pareja.

Para establecer una interaccién enfermera-paciente que apoye a los padres en el
desarrollo del vinculo con su hijo es necesario la valoracion integral de la

situacion en la que se encuentran los padres de hijos con LPH.

Las enfermeras en el proceso de acompanamiento y ensefianza de técnicas de
alimentacion deben destacar la importancia de la unién y apoyo mutuo en la
pareja, para una empresa que es larga y muy demandante emocional y
fisicamente debido a las diversas cirugias y procedimientos a los que son

sometidos los ninos con LPH.

Las enfermeras durante el acompafamiento de los padres de hijos de LPH deben
ayudar a los padres a reconocer que en ocasiones necesitaran apoyo de otros

miembros de su familia, evitando su desgaste fisico y emocional.

Cuando se lleve a cabo la demostraciéon de los cuidados que se deben
proporcionar a los niflos con LPH, se debe solicitar la devolucion de estos a los

padres o cuidador principal, asegurando la comprensién de los mismos.

La informacion que proporcionan las enfermeras (0os) a los padres sobre los
cuidados a su hijo en el hogar, deben adecuarse a los recursos que poseen con la

finalidad de asegurar cuidados continuos durante el largo tratamiento.

m) Las enfermeras (0os) deben promover grupos de apoyo en los que participen

padres que han pasado por la experiencia de tener un hijo con LPH y apoyados
por un equipo de salud capacitado en el tema con el fin de facilitar el cuidado del

nino con LPH.
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n) Las enfermeras(os) deben contribuir a la sensibilizacion de la sociedad sobre las
experiencias que tiene los padres con hijos de LPH con el fin de disminuir la
exposicion de los padres a situaciones de estrés ocasionadas por miembros

externos a la familia.

0) Las instituciones deben ser mas flexibles en cuestiones de familiares que ayudan
en el cuidado del nifio durante su hospitalizacion a fin de evitar el agotamiento

innecesario de los padres.

Comentario final: partiendo de lo planteado por Collier: cuidar es promover la vida, las
enfermeras podemos ofrecer el acompafiamiento y comprension que los padres
necesitan para transitar del shock a la adaptacion de manera menos estresante.
Brindando la informacién necesaria y realizando la demostracion de los procedimientos

para el cuidado del nifio.
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Xll. GLOSARIO

Anomalia: A cualquier desviacion del desarrollo, que cambie el tipo normal de forma,
estructura y/o funcién, y que es interpretado como anormal o patolégica, incluye cambios
mayores O menores del desarrollo corporal, organico, celular, y variaciones

ultraestructurales y moleculares.
Atencion: Asistencia médica inicial que recibe un paciente.®
Audicién: Accién de oir.®?

Cuidado: Comportamientos y acciones que envuelven conocimientos, valores,
habilidades y actitudes, emprendidas en el sentido de favorecer las potencialidades de
las personas para mantener o mejorar la condicion humana en el proceso de vivir y

morir.(®)

Cultura: Conjunto de conocimientos que permite a alguien desarrollar su juicio critico.
Conjunto de modos de vida y costumbres, conocimientos y grado de desarrollo artistico,

cientifico, industrial, en una época, grupo social, etc.®9

Contexto: Entorno linguistico del cual depende el sentido y el valor de una palabra,
frase o fragmento considerados. Entorno fisico o de situacion, ya sea politico, historico,

cultural o de cualquier otra indole, en el cual se considera un hecho.®?

Disciplina: Se define como un cuerpo de conocimientos propios que consta de
sustentos cientificos. Arte, facultad o ciencia. Doctrina, instruccion de una persona,

especialmente en lo moral.®®

Emic: Es la presencia de un contexto interactivo real o potencial en que el etndgrafo e

informante se reunen y llevan una discusion sobre un dominio particular que representa
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la forma en que ese dominio esta organizado o estructurado en la vida mental del

informante (lo que imaginan, conciben y piensan).“?

Emocion: Alteracion del animo intensa y pasajera, agradable o penosa, que va

acompafiada de cierta conmocion somatica.®®
Empatia: Identificacion mental y afectiva de un sujeto con el estado de animo de otro.®?

Epidemiologia: La epidemiologia es el estudio de la distribucién y los determinantes de
estados o eventos (en particular de enfermedades) relacionados con la salud y la
aplicacion de esos estudios al control de enfermedades y otros problemas de salud. Hay
diversos métodos para llevar a cabo investigaciones epidemiolégicas: la vigilancia y los
estudios descriptivos se pueden utilizar para analizar la distribucion, y los estudios

analiticos permiten analizar los factores determinantes.“"

Etic: Se define por estado de la légica no esencial, provocada por el actor -observador.
La interaccion entre un antropologo y los actores se considera productiva sélo en la
medida en que los principios de organizacion o estructura que existe fuera de la mente
de los actores han sido descubiertos. Estos principios pueden ser de hecho contrarios a
los principios de los propios actores con respecto a la forma en que se organiza su

imaginacion, conceptos y pensamientos en el dominio identificado.“”

Etica: El término ética proviene de la palabra griega ethos que se refiere a caracter, por

lo cual se define como la disciplina filosofica que estudia el comportamiento moral del

hombre en sociedad.®®

Etiologia: Estudio de las causas de las enfermedades.®®

Escotadura: Entrante que resulta en una cosa cuando esta cercenada, o cuando parece

que lo esta.®?
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Experiencia: Conocimiento de la vida adquirido por las circunstancias o situaciones

vividas. Circunstancia o acontecimiento vivido por una persona.®®

Fisura: Hendidura de un hueso, que no llega a romperlo.®?

Fonacion: Emisién de la voz o de la palabra.®®

Habla: Es la realizacién individual de una lengua o idioma.®®

Holismo: Deriva de la palabra griega “entero”. En la teoria holistica todos los

organismos vivos se ven como entidades interaccionantes y unificadas que son mas que

la simple suma de sus partes. (¥

Incidencia: Nimero de casos ocurridos.®

Informaciéon: Comunicaciéon o adquisicion de conocimientos que permiten ampliar o

precisar los que se poseen sobre una materia determinada.®®

Labio: De /abium, Cada uno de los rebordes exteriores carnosos y méviles de la boca de

los mamiferos.®®

Labio hendido: Defecto craneofacial que involucra el cierre incompleto de labio,

unilateral, bilateral o medial, generalmente lateral a la linea media.("

Lengua: Sistema de comunicacién verbal y casi siempre escrito, propio de una

comunidad humana.®®

Lenguaje: Conjunto de sonidos articulados con que el hombre manifiesta lo que piensa

o siente.®®

Leporino: Perteneciente o relativo a la liebre.®®
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Logopeda: Persona versada en las técnicas de la logopedia.®®?

Logopedia: Conjunto de métodos para ensefar una fonacion normal a quien tiene

dificultades de pronunciacion. ©%

Malformacién congénita: Segun la OMS Las anomalias congénitas, también llamadas
defectos de nacimiento, trastornos congénitos o malformaciones congénitas, pueden ser
estructurales, pero también funcionales, como ocurre con los trastornos metabdlicos
presentes desde el nacimiento.*"

Metrorragia: Hemorragia de la matriz, fuera del periodo menstrual.®

Modelo: Esquema tedrico, generalmente en forma matematica, de un sistema o de una

realidad compleja que se elabora para facilitar su comprensién y el estudio de su

comportamiento.®®

Necesidades: Es algo que es deseable, Util o indispensable. ('®

Organogénesis: Es |la formacién de los 6rganos, sistemas y aparatos del cuerpo. Hacia
el final de la octava semana de desarrollo, los sistemas principales del organismo ya se
han empezado a desarrollar.

Paladar: Estructura horizontal que separa las cavidades bucal y nasal; techo de la boca.

Paladar hendido: Defecto palatino en la linea media que comunica fosas nasales y

cavidad oral. Se debe a la falta de fusién de los procesos maxilares y/o nasomediales.

Paradigma: Cada uno de los esquemas formales en que se organizan las palabras

nominales y verbales para sus respectivas flexiones.®®

Perspectiva: Punto de vista desde el cual se considera o se analiza un asunto.®
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Profesion: Es una actividad social cooperativa; especializada y permanente de un
hombre, cuya meta interna consiste en proporcionar a la sociedad un bien especifico e

indispensable para su supervivencia como sociedad humana.

Relacion terapéutica: Es una relacién de dos personas extranas entre las que se forma
un apego especial, que lleva a una transferencia inconsciente hace que las palabras del

terapeuta sean de gran importancia para el paciente.“"

Resiliencia: Proceso dinamico en que las pautas de adaptacion positiva se fomentan

dentro del contexto de riesgo significativo o adversidad.®"

Sentimiento: Accion y efecto de sentir o sentirse. Estado afectivo del animo producido
por causas que lo impresionan vivamente. Estado del animo afligido por un suceso triste

o doloroso.®¥

Sindrome: Conjunto de sintomas caracteristicos de una enfermedad.®®

Teoria: La palabra teoria proviene del griego, formulacién organizada de principios
sistematicos o cientificos, consideracion, contemplacién, accion de observar. Es una
construccion mental, simbdlica que permite pensar en un modo nuevo al contemplar,

integrar, unificar, sistematizar o interpretar un cuerpo de conocimiento.®?

Teratégenos: Agente que produce malformaciones en el embrién o feto.®
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13.1 Anexo l. Guia de Entrevista

GUIA DE ENTREVISTA

Areas de investigacion

Exploracién de Necesidades y Experiencias

Datos Generales

Experiencias y necesidades de los
padres

e Nacimiento del nifio

e Hogar

Pregunta de orientacion

¢, Cual es el nombre de su hijo?
¢ Cuantos anos tiene su hijo?

¢, Donde vive actualmente?

¢ Cuando y dénde nacié su hijo? Con
relacion al problema del nifho.

¢, Como se enterd del diagnéstico de su
hijo?

¢ Le dio pecho a su hijo?

¢ Usted cuida a su hijo todo el tiempo o
le ayudan a cuidarlo?

¢, Como considera que es el desarrollo
de su hijo?

dificil

problema? (explorar por qué si o por

¢(Es  mas cuidarlo por su

qué no)

¢, Se enferma con frecuencia?




Consulta

Cirugias

;Desde cuando trae a su hijo al
hospital?

¢ Cuanto tiempo invierte en trasladarse
de su hogar al hospital? Costo.

¢ Cuantas consultas lleva en promedio?
¢ Le resuelven sus dudas?

¢, Como es la atencién que recibe por
parte de Enfermeria?

¢A qué otras consultas asiste?

¢, Como la tratan en el servicio?

¢ Qué cirugias le han realizado a su
hijo?

¢ Cuando operaron a su hijo la ultima
vez?

¢ Usted sabia muy bien que cirugia le
iban a hacer? ;Para qué era?

¢ Quién se quedod al cuidado de su hijo
después de la cirugia?

¢ Y como le fue cuidando a su hijo en el
hospital?

Dificil, dudas, preocupaciones, dias
de estancia

¢, Cuando dieron de alta a su hijo, le
informaron sobre como cuidarlo?

¢,Como le fue cuando se lo llevé a su

casa?
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13.2 Anexo ll. Consentimiento Informado.

HOSPITAL GENERAL “DR. MANUEL GEA GONZALEZ” S
s

ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA'Y OBSTETRICIA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Padres de hijos con Labio y Paladar Hendido (LPH)

De acuerdo con las disposiciones contenidas en la Ley General de Salud, Titulo Quinto
“Investigacion para la Salud”, Capitulo unico, articulo 100, fraccién IV; asi como del
Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Investigacion para la salud, titulo
segundo “De los aspectos Eticos de la investigacién en la que el ser humano sea sujeto
de estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus
derechos y bienestar, articulos 14 fraccién V, 20, 21 y 22 de dicho reglamento; y, de
conformidad con los principios éticos contenidos en la Declaracion de Helsinki.

En el Hospital Dr. Manuel Gea Gonzalez sede de la Escuela Nacional de Enfermeria y
Obstetricia y para la realizacion del Servicio Social, las pasantes de Enfermeria Anna Victoria
Gutiérrez Sanchez y Laura Lizbeth Vazquez Duran realizan una investigacion, la cual lleva como
titulo “Experiencias y necesidades expresadas por los padres de un hijo con labio y paladar
hendido (LPH) durante su atencion médica en un hospital de tercer nivel de atencion. Una
perspectiva para el cuidado de enfermeria”.

I. Se me ha explicado que la investigacidon se realiza para describir mis experiencias y
necesidades en el proceso de la atencion médica de mi hijo.

Il. Se me ha explicado que para realizar esta investigacion, seré entrevistado (a) como
padre y/o madre de un hijo (a) con LPH y asi conocer cuales han sido mis experiencias
y necesidades. Las preguntas de la entrevista estan relacionadas con los siguientes
aspectos: edad del nifio (a), sexo, diagnéstico de LPH, cémo este proceso ha
modificado mis actividades, que informacion me han dado o me ha hecho falta para
brindar los cuis cuidados de mi hijo y cuales han sido las dificultades he enfrentado en
las consultas, las cirugias realizadas y otros procedimientos realizados.

lll. La informacién que yo proporcione ayudara a describir las situaciones a las que se enfrentan
otros padres en las mismas circunstancias. De la misma manera, conocer las dificultades que
enfrento para cuidar a mi hijo en casa, después de cada cirugia y la experiencia durante la
atencion médica, permitira mejorar la atencion de enfermeria y satisfacer de mejor manera las
necesidades de los padres que acuden a la institucion.

IV. Se me ha informado que puedo preguntar hasta quedar satisfecho, sobre lo

relacionado con la investigacion y mi participacion, con la finalidad de estar seguro que
acepto ser entrevistado.
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V. Puedo cancelar mi participacion en la investigacion en el momento en que lo decida,
sin que ello afecte la atencion médica que recibe mi hijo (a) por parte del hospital.

VI. Lo que yo diga sera manejado de manera estrictamente confidencial. Al aceptar
participar en este estudio, se me asignara un numero de entrevista que protegera en
todo momento mi identidad y la de mi hijo (a). De la misma manera, la informacion que
proporcione sera resguardada por personal autorizado y manejada de manera
confidencial protegiendo mi identidad y la de mi hijo. La entrevista sera transcrita y
unicamente personal autorizado tendra acceso a esta informacion.

Por ello autorizo la publicacién de los resultados de la entrevista a condicion de que en
todo momento se mantendra en secreto profesional y que no se publicara mi nombre o
se revelara mi identidad ni la de mi hijo.

VII. En caso de que presente alguna incomodidad, afectacion emocional o inseguridad
durante la entrevista, podre detenerme de manera definitiva sin estar obligado (a) a
proseguir o brindar otra cita para continuar con la misma.

VIIIl. La entrevista realizada no tendra costo alguno para mi o mi familia.

Con fecha , habiendo comprendido lo anterior y una
vez que se me aclararon todas las dudas que surgieron con respecto a mi participacion
en el proyecto, yo padre del nifio (a)

con registro en este Hospital acepto participar en el estudio

titulado: Experiencias y necesidades expresadas por los padres de un hijo con
labio y paladar hendido (LPH) durante su atenciéon médica en un hospital de tercer
nivel de atencidon. Una perspectiva para el cuidado de enfermeria.

Nombre y firma del responsable legal
Nombre, y firma del testigo 1
Direccion

Relacidén que guarda con el paciente

Nombre, y firma del testigo 2
Direccion
Relacion que guarda con el paciente

Nombre y firma del Investigador Responsable o Principal
Nombre y firma de quien aplica el consentimiento informado

Este documento se realizara por triplicado; uno para el participante para que lo
conserve, quedando un ejemplar en poder del investigador y otro en el expediente del
hijo (a) del entrevistado.
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14.1 Cuadro 1: Caracteristicas de los padres entrevistados con hijos con LPH.
EDAD SEXO DEL OCUPACION EDAD DEL SEXO Dx. VIA RESIDENCIA LUGAR DE NIVEL
DEL PADRE PADRE O BEBE DEL DE ACTUAL NACIMIENTO S.E.
CUIDADOR BEBE NACIMIENTO
SD Abuela Ama de casa 10 meses Hombre | LPH Parto Tulyehualco Chalco 2
22 aiios Mujer Ama de casa 1 afio 1 mes Hombre | LPHB Parto Del. Gustavo A. Edo. México 2
Madero
SD Hombre Jornalero 7 meses Hombre | LPHB NA Edo. México Edo. México 2
18 afios Mujer Ama de casa 7 meses Hombre | LPHB Parto Edo. México Edo. México 2
30 aios Mujer Trabajo propio | 2 afos 9meses | Hombre | LPHB Parto Edo. México Hosp. De la Mujer 2
21 anos Mujer Ama de casa 3 meses Hombre | LPHB Cesarea Milpa Alta Hosp. Gea Gonzalez 2
19 afhos Mujer Ama de casa 5 meses Mujer LPH Parto Distrito Federal Hosp. Magdalena 1
Contreras
20 aiios Mujer Ama de casa 10 meses Hombre LH Parto Coyoacan Hosp. Fernando 2
Quiroz
22 anos Mujer Ama de casa | 2 afios 8 meses Mujer LPH Cesarea Edo. México Edo. México 2
36 afos Hombre Costurero 1 ano4 meses | Hombre | LPH NA Edo. México Edo. México 2
19 aios Mujer Ama de casa 1 afio Hombre | LPH Cesarea Iztapalapa Hosp. De la Mujer 1
21 anos Hombre Taxista 1 afio Hombre | LPH Cesarea Iztapalapa Hosp. De la Mujer 1
20 aios Hombre Carnicero 1 aflo 1 mes Hombre | LPH Cesarea Topilejo San Miguel Topilejo 2
33 aiios Mujer Ama de casa 6 meses Hombre | LPH Parto Tlahuac Hosp. Particular 2
30 aios Mujer Ama de casa | 2 afnos 2meses Mujer LPH Parto San Pedro Martin Edo. México 1

LPH: Labio y paladar hendido, LPHB: Labio y paladar hendido bilateral, LH: Labio hendido.

NA: No aplica.

Dx: Diagnéstico.

SD: Sin dato.
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14.2 Figura 1. Categorias y subcategorias de experiencias y necesidades expresadas por los padres.

EXPERIENCIAS
Cotidianas

e Dolor, mucha tristeza

e Culpa
e Enojo, vergiienza e incomodidad

NECESIDADES

Necesidad de conocimiento y apoyo sobre la
enfermedad

e De conocimiento sobre la alimentacion, causas,

tratamiento inmediato y a largo plazo.

e Apoyo psicolégico para procesar y manejar la

situacion con otros.

e Proceso de adaptacion
¢ Que no se ahogue
e No para de llorar

Experiencias en el cuidado del niiio en el hogar.

Necesidad de informacién y demostracion sobre los
cuidados del nifo.

e Alimentacién en el hogar y después de la
cirugia.
e Cuidados de la herida después de la cirugia.

Experiencia en la atencién médica.

e Esta en buenas manos

e Eltrato
e Organizacion

Necesidad de apoyo y comprension

e Cuidados de apoyo econémico
e Apoyo para el cuidado
e Consideracion
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