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RESUMEN

Objetivo: identificar la percepcién materna sobre el neonato internado en una unidad de terapia intensiva
con diagnoéstico de malformaciéon congénita. Método: estudio descriptivo, transversal, con abordaje
cualitativo, realizado en una unidad de terapia intensiva. Muestra compuesta por madres de neonatos
internados por malformacién congénita. Se utiliz6 una entrevista semiestructurada como instrumento de
recoleccion de datos. Las declaraciones fueron grabadas, transcritas y analizadas por medio del Analisis de
Contenido. Resultado: Se observé que la madre requiere un abordaje mas humanizado al momento de la
revelacion del diagndstico, siendo este valor negativo en el medio familiar. Emergieron tres categorias de
analisis: el momento de la revelacidn del diagndstico; el lenguaje materno sobre el diagnéstico; el abordaje
del profesional al momento del diagnostico. Conclusion: Los profesionales tienen gran dificultad para
transmitir el diagndstico, y la madre para lidiar con la situacion.
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INTRODUCCION

Las anomalias congénitas son deformida-
des morfoldgicas que estan presentes al nacer.
Estudios muestran que cerca de 3% de los reci-
én nacidos (RN) presentan una gran anomalia,
conceptuada como un defecto con significacién
cosmética o funcional. Este tipo de patologia
representa la causa mas comun de mortalidad
en el primer afo de vida y coopera significati-
vamente para la morbimortalidad durante los
anos iniciales de vida. Ellas ocurren debido a
varios errores en la morfogénesis y son definidas
como malformaciones, rupturas, deformaciones,
secuencia y sindrome!?.

Un hijo con anomalia congénita representa
una sobrecarga emocional enorme. Gran parte
de las mujeres no esta preparada para enfrentar
este desafio. Con el avance de la medicina pedi-
atrica, el numero de RN que sobreviven después
del nacimiento con malformacién es cada vez
mayor. Un nifio con malformacién desencadena
sentimientos negativos relacionados a la idea-
lizacién del nacimiento perfecto del bebé, para
la pareja y la familia, porque el hijo representa
la autoimagen de los padres®.

El reconocimiento de la anomalia y el mo-
mento del diagndstico acarrean diversidades de
reacciones parentales, en funcién, por ejemplo,
de lamanera como el diagnéstico es abordado®.
El diagnéstico de malformacién congénita en el
RN tiene un impacto significativo en los padres,
principalmente en la madre, pues esa noticia
ocasiona un periodo particularmente desafiante
y exigente, con posibles implicaciones a la con-
dicién emocional®™.

Delante de lo expuesto, se justifica la im-
portancia de identificar la percepcién de las
madres frente a la revelacion del diagndstico
de malformacién congénita del RN de forma a
llevar en consideracién sus anhelos y reaccién
tras el recibimiento del diagnéstico.

Siendo asi, se objetivé identificar la per-
cepcion materna sobre el neonato internado
en una Unidad de Terapia Intensiva (UTI) con
diagnéstico de malformacién congénita.

METODO

Articulo del Programa de Iniciacién Cienti-
fica - PROIC/FASI/FUNORTE titulado “Percepcion
materna sobre el neonato retenido en una UTI
con diagnéstico de malformacién congénita”
presentado al Departamento de Ensefanza y
Pesquisa de la Facultad de Salud Ibituruna/FASI y
Facultades Unidas del Norte de Minas/FUNORTE.
Montes Claros (MG), Brasil. 2013.

Se trata de un estudio descriptivo, trans-
versal, con abordaje cualitativo, realizado en la
UTI neonatal del Hospital Universitario Clemente
Faria (HUCF) del municipio Montes Claros, en
Minas Gerais.

El HUCF tiene 171 lechos y dispone de
otros 10 del Servicio de Internacién Domiciliar
(SID). Cuenta con una UTI Neonatal y Pediatrica,
una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) para
Adulto y un Pronto-Socorro (PS) 24 horas. Uni-
co, genuinamente publico en Montes Claros y
en vasta region geografica del Estado, atiende
exclusivamente por medio del Sistema Unico
de Salud (SUS).

La muestra del estudio fue constituida por
medio de la saturacién de las declaraciones,
realizada durante el periodo de noviembre de
2013 a abril de 2014, con nueve madres de RN
con diagndstico de malformacién congénita
que estuvieron internados en la UTI neonatal
y que aceptaron participar de la investigacion
por medio de la firma del Término de Consen-
timiento Libre y aclarado (TCLE). Se adoptaron
los siguientes criterios de inclusién para par-
ticipar en el estudio: madres de neonatos con
malformacién congénita en la cual recibieron
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informacién médica sobre el diagnéstico; ma-
dres cuyos neonatos se quedaron retenidos en
la UTI neonatal.

Se utilizaron como instrumentos de
recoleccién de datos una entrevista semies-
tructurada y un grabador. Las declaraciones
de las participantes fueron grabadas y, poste-
riormente, transcritas. La entrevista presenté
dos preguntas norteadoras: ;Cual es la reaccién
materna al recibir el diagndstico de malforma-
cién congénita? ;Cual es la percepcidn materna
al tener su hijo retenido en la UTI neonatal con
ese diagnostico?

El andlisis de los datos ocurrié por me-
dio del Andlisis de Contenido. En seguida, se
formaron tres categorias para el estudio: “El
momento de la revelacion del diagndstico’,
“El lenguaje materno sobre el diagndstico” y
“El abordaje del profesional al momento del
diagnostico”. Las madres entrevistadas fueron
identificadas por medio de nombres de flores,
de forma a mantener el sigilo y el anonimato
de las participantes.

Tras la categorizacién, se realizé el con-
fronto con la literatura cientifica. Para eso se
realizd una busqueda por articulos cientificos
en la base de datos: Scientific Eletronic Library
Online (SciELO), Literatura Latino-Americana
y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS),
Biblioteca Regional de Medicina (BIREME) y Me-
dical Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDLINE).

El estudio obedecio a los preceptos éticos
establecidos por la Resolucion n° 466/2012 del
Consejo Nacional de Salud (CNS), que regla-
menta la investigacion que envuelvan seres
humanos. El proyecto de pesquisa fue apreciado
y aprobado por el Comité de Etica en Pesquisa
de las Facultades Unidas del Norte de Minas
(CEP FUNORTE), con el parecer consubstanciado
418.188/2013.

RESULTADOS

El momento de la revelacidn del diagndstico

Aunque algunas anomalias congénitas
sean diagnosticadas en el momento del naci-
miento, la mayor parte de ellas son detectadas
en el prenatal. Los padres pasan por esta situ-
acion de forma inesperada viviendo un nuevo
desafio: porun lado, la pérdida del bebé perfecto
y saludable; por otro, el nacimiento de un nifio
con caracteristicas distintas.

Yo estaba en la camilla de parto, ellas
ahi, cosiéndome, la pediatra vino e me
lo dijo, delicadamente. Me dijo que él
habia nacido con el ano cerrado y que
tenia que hacer una cirugia, que era
muy dificil hacerla. En el otro él consi-
guié realizar la cirugia, la hizo e conté
sobre la malformacion en los deditos

de él. Solo que yol...]. (Girasol)

Yo estaba de [...] el mismo dia que pari,
yo estaba acostada en la cama esperando
que me lo trajeran. Entonces me parecié
extrano, porque estaban demorando
para traerlo, después que fueron a decir-
me del problema en su eséfago, ahi tuve
que venir a Montes Claros para hacer la
cirugia[...]. Quien me lo cont6 fue mi sue-
gral..] ellos no querian contarme, porque
yo habiaacabado detenerel bebé[..], yo
estaba llorado de dolor, ahi me contd, ahi
fue todo, todo el mundo me apoyo all3,
las enfermeras, los médicos, todos fueron

a apoyarme. (Rosa)

El lenguaje materno sobre el diagndstico

Las palabras expresan emociones negativas
y generalmente estan ligadas a algo ruin:“man-
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cha escura”, “malformacién’, “problema’, “muy
grave’,“peligroso”. Las expresiones utilizadas por
las madres traen una percepcién siempre ligada
alonegativoy alas emociones ruines. Los nega-
tivismos de esas declaraciones pueden significar
una dificultad mayor para aceptar la situacién
vivenciada. La propia palabra“malformacién”ya
trae consigo la idea negativa; seria entonces el
“malformado”aquel que no es perfecto y por lo

que se pierde el ideal del hijo esperado.

Ellos dijeron que era normal, ahi mi
madre hablé asi, que era peligroso él
nacer con problema de corazén y con
el hecho que él nacié realmente con

problema en el corazén. (Jazmin)

Como él estaba muy grave [...] que él

tenia mucha complicacién[...]. (Violeta)

El descubrié que ella tenia un rifién, sélo
que no fue confirmado, pensaba que él
tenia dos, no veia nada, era una mancha
oscura, solo que no era, era el intestino

y habia solamente un rifién. (Camelia)

Es posible notar que las madres no retratan
de forma clara la enfermedad que realmente los
hijos son portadores, en las declaraciones se ob-
serva que ellas tienen nocién, pero no entienden
sobre la patologia.

[..]JEntonces me parecio extrano, por-
que estaban demorando para traerlo
[...1después que fueron a decirme del
problema en su eséfago, ahi tuve que
venir a Montes Claros para hacer la

cirugia [...] (Rosa)

La doctora dijo que viene un poquito
de sangre, pero es normal, en los pré-

ximos quince dias viene un poquito de

sangre, pero es normal. El es muy, pero

muy fuerte. (Hortensia)

El tiene dos soplos en el corazon,
cuando él respira bombea agua y san-
gre todo para su pulmédn, ahi estaba

alterando el higado de él [...]. (Azalea)

El abordaje del profesional al momento del
diagndstico

Por tratarse de una informacién de carac-
ter delicado, se nota que la madre requiere un
abordaje mas especifico cuando se le revela
el diagndstico, porque afecta directamente su
proyecto personal de maternidad.

Se relataron comportamientos de los pro-
fesionales que pueden ser considerados adecu-
ados e inadecuados. Las madres describieron
comportamientos y actitudes de profesionales
que las ayudaron a aceptar y enfrentar el pro-
blema y de otros que no presentaron la debida
preparacion para conducir €sos casos.

iMi Dios! Cada dia el médico decia
una cosa. Hubo una médica que me
dejé enfadada, me dijo que mi hijo no
tenia solucién. Como él estaba muy
grave, ella me dijo que me preparara
[...]. (Violeta)

Yo estaba en la camilla de parto, ellas
ahi, cosiéndome, la pediatra vino e me
lo dijo, delicadamente. Me dijo que él
habia nacido con el ano cerrado y que
tenia que hacer una cirugia, que era

muy dificil hacerla [...]. (Girasol)

En el momento del diagndstico, influencia
la percepcién materna del grado de control y de
preparacion para lidiar con los acontecimientos
circundantes al diagnéstico del bebé. Se verifica

Silva PLN, Soares ABA, Ferreira TN, Rocha RG. Maternal perception in terms of newborns with congenital malformations: a
descriptive study. Online braz j nurs [internet] 2015 Mar [cited year month day]; 14 (2):190-6. Available from: http://www.

objnursing.uff.br/index.php/nursing/article/view/5199

193



194

gue esa experiencia es compleja y muy sufrida,
principalmente cuando el profesional que revela
el diagndstico se comporta con desprecio y falta
de preparacién, abordando ala madre de forma
inadecuada.

[...] Sélo que el dia que hice el ultra-
sonido, el médico de aqui de Montes
Claros, Dr. G, me dijo que el corazén del
nene estaba muy avanzado. Ahi llegué
y hable con los médicos de P, ellos me

dijeron que era normal [...]. (Jazmin)

La médica me decia que estaba todo
cierto, todo normal, yo no sabia de
nada, s6lo cuando ella nacié que el
médico me contd. Fue otro médico
que hizo el parto, fue él, que me dio

la noticia, porque yo no sabia. (Tulipa)

DISCUSION

Recibir un diagnostico de malformacién
congénita trae implicaciones importantes sobre
el estado emocional de los padres e interfiere
directamente en la vivencia materna post-
-embarazo®.

El impacto del diagnéstico de la enfer-
medad para los padres, especialmente para
la madre, necesita ser entendido. Deben ser
consideradas las condiciones emocionales,
socioecondmicas y culturales de los padres y
sus familiares, ya que en ese contexto es que
emerge la enfermedad, y es con esa estructura
socio familiar que van a responder a la situacion
de la enfermedad V4.

Es comun la construccién de un ideal cen-
tralizado en el nacimiento de un nifo fisico y
mentalmente saludable. Desarrollar imagenes,
suenos y esperanzas alrededor del “ser” que se
imagina, al tiempo en que, contradictoriamente,

el fantasma de la malformacion asombra duran-
te todo el periodo gestacional”.

Para las madres, generalmente, el momen-
to de ver al hijo por la primera vez es tomado
de emociones positivas, y ellas no esperan que
sus ninos sean portadoras de algun problema,
por ejemplo, la malformacién. El momento del
diagnéstico relatando ese tipo de anomalia les
causas gran sorpresa®?.

La experiencia de saber que el hijo tiene
una enfermedad grave genera sufrimiento, du-
dasy lainmediata busqueda por atribuir signifi-
cados procurando que esa situacion haga algun
sentido, pues esa experiencia puede ser, muchas
veces, confusa y desgastante, tanto para la vida
de los padres, como para la de su familia®,

De esa forma, los profesionales envueltos
deben informar la noticia de manera adecuada,
con lenguaje claro y de facil entendimiento a
los padres, proporcionandoles condiciones para
que puedan aclarar dudas®.

Las madres se quejan de la manera como
fue transmitido el diagnostico, justificando, asi,
los sentimientos de angustia, frustracién y miedo
que experimentaron delante de la noticia. Eso
demuestra que el profesional del drea de la salud
no tienen una preparacién psicolégica correcta
para dar el diagnéstico, pues en el momento
también emergen sus propios sentimientos y
muchas veces el profesional ameniza, dando
falsas esperanzas, o acaba siendo extremamente
realista y pesimista acerca del prondstico del
nino1°®),

De este modo, desvelar lo que realmente
acontece en el cuidado dado a las parturientes
0 puérperas en ese contexto no es una tarea
simple. Una de las principales dificultades se
debe a la carencia de discusiones referente al
tema malformacién entre los miembros de los
equipos de salud y entre las madres de bebés
con la anomalia. Se cree que la mujer y sus
familiares, al vivenciar esta situacién, sienten
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muchas dudas, recelos e incertezas relacionadas
al futuro del malformado y de la propia familia.
En ese instante, es necesario sentirse cuidado,
respetado, amparado y apoyado, papel este
gue debe ser asumido por los profesionales de
la salud en todos los momentos del cuidado, sea
en el prenatal, parto o puerperiot®',

CONCLUSION

El estudio permitié evidenciar que los
sentimientos vivenciados por la madre son muy
peculiares por varios motivos, como la manera
que el profesional transmite el diagnéstico y el
local donde la madre recibe la noticia, y de modo
general interfieren directamente en la reaccion
materna delante del caso. Se nota indistinta-
mente que las madres expresan sentimientos
idénticos cuando saben de la malformacién del
hijo esperado. Un momento critico es cuando el
profesional relata la presencia de algun proble-
ma. Eso porque la constatacion de la malformaci-
6n produce crisis y negacion de las expectativas,
generando la necesidad de adaptarse al hijo
real y no al idealizado, lo que demanda tiempo
y ocurre de forma conflictiva para la madre y la
familia durante todo el tiempo del embarazo.

Se nota que la madre requiere un abordaje
mas especifico cuando se le revela el diagnéstico
(ya que se trata de una informacién de caracter
delicado), y los profesionales tienen gran difi-
cultad para transmitir el diagndstico y la madre
para lidiar con la situacién.

Se resalta la importancia del abordaje y la
preparacién de los profesionales a la hora de
informar el diagnéstico de malformacién, con
el fin de minimizar el sufrimiento de la madre. El
cuidado especializado ofrecido para esa familia
es imprescindible no solamente a la hora del
diagnéstico, sino también en los primeros dias
de ese niflo con los padres para que ellos puedan

desarrollar el vinculo de forma saludable, de
manera que disminuya el desencadenamiento
de sentimientos inesperados en las madres tanto
en el postparto como en el puerperio.
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