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A mi familia, que es mi sostén y refugio incondicional,

A Dios por iluminar mi camino y ser mi guia, sin El nada hubiera sido posible...
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Resumen

El estrés de los padres con hijos internados en las unidades neonatales ha sido
y es una entidad bastamente estudiada durante las tres Gltimas décadas, aunque no
asi, los cambios en la temporalidad de las ocupaciones asi como la respuesta

ocupacional adaptativa de los padres ante esta situacion vital.

Este estudio se propuso conocer las fuentes de estrés parental y los cambios en
la participacion ocupacional en cuatro areas del desempefio ocupacional, percibidos

por los padres con hijos recién nacidos internados en unidades neonatales.

Para tal fin, se realizaron entrevistas a 83 padres con hijos internados en
unidades neonatales, que valoraron su percepcion de estrés parental y las fuentes del
mismo relacionadas con la internacion de sus hijos ademas de las referentes al
ambiente de la unidad neonatal. Una vez identificadas las fuentes de estrés parental
percibidas, los padres describieron los cambios en la participacion ocupacional tras la

internacion de sus hijos.

La totalidad de la poblacién en estudio, experimenté estrés parental e
identifico las fuentes de estrés relacionadas con el ambiente de la unidad neonatal. De
la misma manera, la muestra percibié cambios cualitativos y cuantitativos por los

menos en dos areas ocupacionales.
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Introduccion

El nacimiento de un nifio o nifia trae inevitablemente una serie de cambios que
alteran la rutina cotidiana y producen estrés en los miembros de una familia siendo
éste, considerado generalmente un acontecimiento positivo. Aln asi, estos cambios
pueden ser percibidos como negativos y provocar una fuerte tension al interior del
nucleo familiar, afirman Vera Noriega, Dominguez Ibafiez, Vera Noriega y Piedra

(1998).

La internacion del recién nacido en una unidad de neonatologia, agregan
Aguayo et al. (1995), representa una circunstancia sumamente estresante para los
padres; cuya intensidad variara fundamentalmente del riesgo de vida que entrafie la
enfermedad del nifio, del tiempo que dure la internacion y de los recursos con que

éstos cuenten para afrontarla.

Esta situacion requiere la puesta en juego de diferentes recursos personales y
de la familia como grupo de pertenencia, que coadyuven a sobrellevarla de la mejor

manera posible para si mismay su entorno.

La estadia del recién nacido en esta unidad, obliga a adaptarse rapidamente sus
a las nuevas demandas. Forma, sentido y significado de sus ocupaciones cotidianas de

los padres pueden verse sustancialmente modificadas entorno a:

-la situacion de internacion: el afrontar la situacion, intentar comprenderla y

buscar respuestas;
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-la necesidad de reorganizar e incluir roles desconocidos, incluso dentro de la

unidad neonatal;

-el involucramiento en las rutinas relacionadas con el cuidado y sostén del

nuevo hijo.

Como profesionales dedicados a mejorar la calidad de vida de las personas, en
la busqueda del restablecimiento, mejora de la salud o alivio de una situacién que
pudiese afectar el bienestar del sujeto; considero necesario profundizar el
conocimiento sobre las relaciones que se juegan entre el estrés experimentado por los
padres con hijos recién nacidos en la unidad neonatal y la reorganizacion de las
ocupaciones; asi como en la capacidad de los mismos sostener o reorganizar su

participacion ocupacional mientras dure la internacion.

Este estudio se propuso conocer y describir las caracteristicas que toma la
participacién ocupacional en ambos padres, a partir de la internacion del nifio en la
unidad de neonatologia. Estableciendo relaciones entre el estrés parental percibido en
este ambiente y las caracteristicas que toma la participacion ocupacional durante esta

instancia vital.
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Marco Teorico

La Unidad de Neonatologia

Lo que se conoce como Servicio o Unidad de Neonatologia, es una seccion
intrahospitalaria que garantiza la cobertura asistencial de los pacientes neonatos, su
asistencia y reanimacion en la sala de partos o pabellon, e incluye la atencion del
neonato que se encuentra en puerperio con su madre, asi describen este ambiente

Novoa, Milad, Vivanco y Ramirez (2009).

Desde el punto de vista operacional se considera periodo de atencion neonatal,
el que transcurre desde el momento del nacimiento hasta las 44 semanas de edad
post-concepcional, con un minimo de 28 dias y sin restricciones de peso al nacer. Los
pacientes hospitalizados mayores de 44 semanas de edad post-concepcional son
derivados a Servicios de Pediatria por haber superado el periodo de atencion neonatal
y la patologia propia del neonato, correspondiendo su atencién al servicio de pacientes

pediatricos.

Desde el punto de vista estructural, las unidades de neonatologia estan
constituidas a su vez, por la Unidad de Paciente Critico (UPC) y la Seccién de Cuidados
Basicos o Minimos con el objeto de prestar cuidados en diferentes niveles de
complejidad a neonatos con patologia. La UPC se subdivide en 2 secciones, Unidad de
Cuidado Intensivo (UCI) y la Unidad de Tratamiento Intermedio (UTI). Un recién nacido
puede transitar por estas distintas secciones del servicio dependiendo de la dinamica

de su patologia, monitoreo y tratamiento. Completan estas secciones, la Sala de
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Atencion Inmediata u Observacién, en donde se recibe al recién nacido y la seccion de

Puerperio en donde esté el recién nacido sano con su madre.

En Argentina, el Ministerio de Salud y Accién Social de la Nacion en el afio 2002,
dispuso a través de las Normas de Organizacion Funcionamiento de los Servicios de
Neonatologia y Cuidados Intensivos Neonatales, la ordenacion de los servicios en
niveles de atencidén que consideran aspectos demograficos del area donde funcionan
los servicios, el nimero de partos, la distancia entre servicios que puedan funcionar en

red, y la disponibilidad de recursos en cada region.

A su vez, esas normas se erigen en funcién de otras normativas nacionales y del
marco legal internacional, a través del cual se persigue que todas las especialidades
que la integran, traten de sumar, a los progresos de la medicina cientifica y
tecnologica, los descubrimientos de intervenciones y acciones solidarias, de

contencion y comprension de las necesidades de cada sujeto.

Este marco legal en su conjunto segun Larguia, Lomuto y Gonzélez (2006), viene
a constituir el sustento el paradigma de las Maternidades Centradas en la Familia
(MCF); filosofia que representa un cambio en la asistencia perinatal, de la atencion
basada exclusivamente en la tecnologia y la medicalizacion, a la asistencia humanizada
que permite a nuestra especie recuperar derechos inalienables que nunca debieron
haberse perdido con la institucionalizacién del parto. Esta concepcion filoséfica y ética,
reconoce que las mujeres embarazadas, luego puérperas, sus hijos y sus grupos
familiares son los verdaderos duefios de casa en todos los centros donde nacen

personas.
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La Norma de Organizacion y Funcionamiento de Servicios de Neonatologia en

Argentina, enfatiza la importancia de incluir acompafante en sala de partos, el
contacto precoz madre/hijo, la no separacion innecesaria del binomio madre/hijo, el
ingreso irrestricto de madres/padres a los sectores de internacién neonatal, las visitas
de horario amplio para el resto de la familia (hermanos, abuelos) y la necesidad de
contar con comodidades para la estadia prolongada de las madres de los recién
nacidos internados y residencias para madres (hogares maternos con alojamiento), son

algunas de las transformaciones instaladas desde el paradigma de la MCF.
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El estrés de los padres con hijos en la neo.

La noticia de hospitalizacién, describe Aguayo Maldonado (2006), asi sea para
gue el nifio recién nacido reciba luminoterapia o hasta algo menos invasivo como una
observacion mas detenida de sus primeras horas de vida, llega a la familia y
esencialmente a sus padres como una separacion devastadora, que cambia

drasticamente la emotividad del momento en forma temporal o permanente.

Agregan Hidalgo y Menéndez (2003), que la busqueda de un hijo es la mas
activa de la especie humana en pos de su fin teleoldgico: la trascendencia. Tal es asi
que el hecho de que una pareja decida unirse y tener descendencia refleje el
modo inconsciente Yy decidido de enfrentar la condicién de finitud del hombre. La
llegada de un hijo implica una valoracion social muy importante, mas acentuada adn
en determinadas culturas como la latina, donde la espera del hijo y su integracién a

familias numerosas es un bien sumamente preciado.

Estas razones explican por qué resulta tan perturbador el nacimiento de un
nifio con dificultades, se trate de un hijo recién nacido a término, prematuro o
gravemente enfermo. El ideal familiar y social se ve sacudido y las expectativas de

celebracidn se transforman en la incertidumbre por las posibilidades de sobrevida.

Hidalgo et al. (2003), explican que los padres enfrentan una importante crisis
personal, en la que tendrd lugar una espera inquietante y pasiva, donde la
asistencia requerida proviene de la medicina yla tecnologia, las que intentaran
reparar alguna de las condiciones que ellos no pudieron garantizar para el cuidado y la

salud de su hijo. Esas funciones, que son delegadas a terceros, suelen generar un
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impacto en la capacidad de relacion con sus hijos internados, hasta tanto pueda
comprenderse que esa “cesibn de competencias” es solo transitoria médicos,
maquinas y enfermeras no pueden suplirla mas la intensidad de los afectos dirigidos al

pequerio hijo.

Esta situacion asume caracteristicas alin profundas, cuando el bebé nace antes
de tiempo y requiere de una internacién y cuidados especiales; este evento inesperado

dice Ruiz (2004) se convierte en traumatico para la familia.

Segun Rothstein (1989) en Caruso (2011) las familias sufren estrés especifico

por estar sus hijos internados.

Baraibar (1997) en Fernandez (2008), refiere que si bien cualquier internaciéon
de un miembro es un hecho que desestabiliza a cualquier grupo familiar, en el caso del
paciente pediatrico esta situacion se acentla, puesto que el nifio se encuentra en
crecimiento y el manejo que realice la familia y el equipo asistencial frente a las

experiencias de enfermedad e internacion, marcara el desarrollo del nifio.

Por su parte, Vizziello, Zorzi y Bottos (1992) en Gonzalez (2007) agregan que la
experiencia recogida en las Gltimas décadas ha demostrado que, a la inquietud por el
estado de salud de su hijo y el estrés vivido por la pareja parental dentro de una

unidad de terapia intensiva, se suma la angustia por la separacion con el resto de sus

hijos.

Ahora bien, lo caracteristico de la internacion del recién nacido en la unidad

neonatal, responde en principio al ambiente caracteristico de la misma. En estas
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unidades el nimero de procedimientos diagndsticos y asistenciales es muy elevado, y
en la mayoria de los casos altamente invasivos, lo que hace aparecer a nifio como un
ser indefenso y débil ante los ojos parentales, tal como lo han identificado Mignone
(1998), Tracey (2000) en lJiménez Parrilla et al. (2003), Aspira y Aspres (2004) y

Parraquini (2008).

Arockiasamy, Holsti y Albersheim (2008) encontraron en el relato de las
experiencias del paso por la unidad neonatal, que este sentimiento se traduce a los
padres como la sensacion de falta de control sobre la situacion; lo cual influye en el
desempefio de sus roles protectores (padres, comparieros y sostén del hogar) agrega
Riani (2007). A lo que habria que afiadir segun Gibbs y Boshoff (2010) en Avilés (2010),
el gran gasto emocional, humano y econdémico que constituye para las familias las

hospitalizaciones prolongadas.

Conceptualmente el término estrés, ha sido y es objeto de estudios
relacionados con diversos acontecimientos de la vida del sujeto, también el estudio de
sus diversas fuentes causales como los factores internos y externos a los sujetos y sus

ambientes.

Aspira et al. (2004), en su construccion de propuestas transformadoras para las
unidades neonatales, conceptuaron el estrés como proceso bioldgico y psicoldgico que
se origina ante las exigencias y requerimientos internos y externos al organismo; frente
a los cuales el sujeto no tiene informacion para dar una respuesta acorde, impulsando

un mecanismo de ajuste ante esa emergencia.
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Selye (1971) en Aspira et al. (2004) lo denomina sindrome general de
adaptacion, medida de desgaste o euestrés, que es de origen adaptativo y pone en
funcionamiento mecanismos de alarma necesarios para la supervivencia, y relaciona
todos los 6rganos en un sindrome en tres etapas: alarma, resistencia, agotamiento. La
reaccion de alarma se manifiesta por cambios fundamentalmente en los planos
neuroldgico y endocrino, en base a los que luego desarrolla mecanismos de defensas
organicas. Durante la etapa de resistencia, el sujeto presenta caracteristicas
semejantes pero estabilizadas. Si no desaparece el agente estresor continda la etapa
de agotamiento, que puede conducir al desarrollo de diferentes y complejos cuadros
patoldgicos. El distrés, otro concepto asociado, se presenta en el sujeto tras la
permanencia del estresor en relacion a su temporalidad, superando la capacidad de

control, rompiendo con el equilibrio fisico y/o emocional entre demanda y resistencia.

Con el correr de los afios, el concepto de estrés se fue enriqueciendo de

aspectos subjetivos y componentes cognitivo-emocionales.

Lazarus y Folkman (1986) en Guerrero (s/f) definen el estrés como un conjunto
de relaciones particulares entre la persona y la situacién, siendo esto valorado por la
persona como algo que agrava o excede sus propios recursos y que pone en peligro su
bienestar personal. Es una relacion dinamica y bidireccional entre la persona y el
entorno. Las fuentes de estrés que menciona, pueden ser sucesos extraordinarios
(experiencias objetivas que amenazan con alterar las actividades cotidianas del
individuo y le exigen un esfuerzo de adaptacion intenso), sucesos menores, situaciones

crénicas y estilos de vida.
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En el campo de la psicopatologia del desarrollo, las fuentes de estrés que

afectan la conducta de los padres y los efectos de ésta sobre la conducta del nifio,
también han sido estudiados de manera sistematica por Garmezy y Rutter (1983) y

Garmezy, Masten y Tellegen (1984) en Vera et al. (1998).

Del mismo modo ha sido objeto de estudio el concepto de estrés parental
especificamente. Algunos estudios como los realizados por Abidin (1990) y Webster
Stratton (1990) en Padilla, Lara y Menéndez (2010); Abidin (1992) en Vera et al. (1998);
han resaltado la importancia de la accesibilidad y disponibilidad percibida de recursos

para enfrentar las demandas durante la internacion del nifio.

La percepcion paterna de la conducta de los hijos y los sentimientos de
competencia como padres son elementos esenciales en la comprension del estrés

percibido por los padres durante la internacién del nifio.
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Valoracioén del estrés en la Neo.

Entre los antecedentes empiricos mas relevantes podemos mencionar: Meyer y
Garcia (1995) en Ruiz et al. (2004), realizaron un estudio para identificar las
caracteristicas del recién nacido prematuro que ingresa a la unidad neonatal y la de sus
madres, produce un exceso de estrés en ellas. Fueron identificadas como fuentes de
estrés materno, las caracteristicas del nifio tales como: peso, edad gestacional y apoyo

respiratorio, referido esto dltimo a la ventilacién mecanica.

En 1996, Reynaga, estudio las fuentes de estrés experimentado por padres y
madres en la unidad de cuidado intensivo neonatal (UCIN). Las edades oscilaron entre
los 15 y los 49 afios, incluyd también el andlisis de los factores ambientales de las

unidades de neonatologia interpersonales y extrapersonales.

Shields-Poe y Pinelli (1997) en Le6n Martin et al. (2005) identificaron las
fuentes de estrés parental en la UCIN; encontrando que la variable mas poderosa
relacionada con el estrés, era la forma en que los padres percibian la severidad de la
enfermedad de su hijo, asi como cuando y dénde los padres vieron por primera vez a

su hijo.

Tiedeman (1997) en Sanchez Castellanos (2004), observd la relacion del estrésy
con la edad de los padres, reportando que las madres mas jévenes experimentaron
superiores niveles de ansiedad que las de mayor edad; y que las que no tenian hijos en

casa experimentaron mayores niveles de estrés que las que tenian uno o dos hijos.
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Miles y Davis (1997) en Caruso (2011) estudiaron las reacciones emocionales de
los padres ante este suceso, observando la presencia de: desilusion, culpa, tristeza,
depresidn, hostilidad, enojo, miedo, ansiedad, sufrimiento, desesperanza, sentimiento

de fracaso y pérdida de autoestima.

Klaus y Kenell (1978) en Caruso y Mikulic (s/f), mencionaron la existencia de
problemas de autoestima en las madres de los bebés nacidos prematuros,

argumentando que muchas madres experimentan sensacion de fracaso.

Mazurek y Nikulish (1998) en Sanchez Castellanos (2004) asociaron d estrés

con el tiempo de hospitalizacion.

Por su parte, Miles, Funk y Carlson (1993), construyeron la Escala de Estrés para
Padres: Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal, que identifica 7 dimensiones como
fuentes de estrés, constituida por 46 reactivos con un patron de respuesta que va
desde NA (no aplicable) con valor=0, hasta extremadamente estresante con valor=5,
con un rango de 46 a 190 puntos. Para la calificacion del instrumento se realizaron dos
formas denominadas métrica uno (mide el nivel de ocurrencia del estrés) y métrica dos

(que mide el nivel total de estrés).

Esta escala, constituye un valioso elemento para la valoracion del estrés
parental, ha sido objeto de numerosos estudios de validacion y confiabilidad, e incluso
ha sido desarrollada la version espafiola de la Escala de Estrés Parental por Oronoz y

Alonso en 2007.
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Los estudios hallados desde la disciplina sobre los padres de la unidad neonatal

son mayoritariamente descriptivos y relacionados con las caracteristicas del rol

materno, efectividad de las intervenciones o la experiencia clinica los padres en las

unidades.

No se registraron instrumentos de la disciplina para cuantificar y/o cualificar el

desempefio o el estrés de los padres en unidades neonatales.
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Estrés Paterno, Ocupacion y Participacion Ocupacional.

Los padres son reconocidos como la influencia més importante y consistente en
la vida del nifio. Desde el nacimiento, son los mediadores de las experiencias afectivas,

sensoriales y motoras, dicen Munhoz Gaiva y Silvan Scochi (2005).

La familia es uno de los ambientes que maés influird en su vida futura, sera en
ella donde el nifio crezca, se desarrolle y aprenda a desenvolverse, y seran sus padres,
los que tendran que trabajar por su futuro, por la promocion de su crecimiento y

desarrollo.

Fonseca, Martinez y Scochi, (2007) en Parraquini (2008), registraron que la
necesidad de hospitalizar al nifio recién nacido en una unidad de neonatologia, dispara
una variedad de respuestas familiares que a menudo se manifiestan en forma de
shock, ansiedad, ira, culpa, desesperanza, ya que el entorno es emocional y

fisicamente diferente del que esperaban al momento del nacimiento del bebé.

Mira y Bastias (2006) en Avilés (2010) refiere que, el hecho de tener a su hijo
hospitalizado, va a alterar sus ocupaciones y roles normales relacionados con su vida

familiar y de trabajo, entre otros.

El intentar establecer relaciones entre los aspectos estresantes de la
internacion del recién nacido para sus padres y como ello puede afectar su
participacion en ocupaciones, es necesario establecer algunas puntualizaciones acerca

de como concebimos a la ocupacion, participacién y desempefio.
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La interaccion dindmica en la triada persona-ambiente-ocupacion, sostiene
como premisa que los sujetos no se desenvuelven estaticos en un ambiente sino que

tanto el mismo como sus actividades ocupacionales son cambiantes, variables.

De esta triada persona-ambiente-ocupacion resulta el desempefio
ocupacional; el cual para ser exitoso, es importante que estos componentes se

combinen de modo adecuado.

El equilibrio de la persona en la organizacion de sus actividades diarias
contribuye a su desempefio ocupacional exitoso aportandole satisfaccion en la vida, y
por ende, a la calidad de ella. Si bien, no me detendré a profundizar el término
equilibrio lo conceptuaremos como un interjuego permanente entre equilibrio y

desequilibrio.

Clark et al. (1991) en Carrasco y Olivares (2010) describieron que la ocupacion,
como objeto de estudio de la Ciencia que surge y sustenta a la Terapia Ocupacional,
debiera entenderse como un fendmeno, es decir, algo que aparece ante nosotros
cuando una persona determinada, realiza una actividad determinada, en un ambiente
fisico, social y temporal determinado, con una forma, un significado y un propdsito que

se influencian mutuamente.

Por lo tanto, la ocupacion posee aspectos que pueden ser observables,
independiente de quien la realiza: la forma ocupacional, pero siempre con
caracteristicas contextuales, es decir una actividad concreta en un espacio y en un
tiempo concreto. Por otra parte, posee aspectos que s6lo pueden ser interpretables

dependiendo de la persona que la realiza: el significado y el proposito.
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Recapitulando entonces, nos referimos a las ocupaciones como a las acciones
de involucrarse en actividades con proposito, significado y sentido para la persona que
las realiza y que estas caracteristicas se producen porque las personas tienen algun

grado de motivacion hacia ellas, dicen Gomez, Rueda y Mufioz (2002).

Por lo anteriormente dicho, al evaluar las caracteristicas de la ocupacién en
esta poblacion en particular no debiamos hacer otra cosa mas que mirarlas desde
adentro, desde las propias percepciones de la persona y autoevaluaciones de su

participacion en ocupaciones.

Wilcock, en su texto An Occupational Perspective of Health (1998) en Moruno
Miralles (2003), defiende que el bienestar psicolégico y social son aspectos esenciales
en el concepto actual de salud, ya que esté vinculado a la capacidad del ser humano de

desarrollar ocupaciones socialmente valoradas.

De esta forma, el desempefio o realizacion de actividades de autocuidado y
automantenimiento, productivas, educativas, lidicas y de ocio, permiten a un sujeto
participar como un miembro que contribuye a su entorno personal, social, cultural y

econdmico.

Por un lado, esta perspectiva nos permite comprender que la ocupacion en si
misma constituye una entidad que promueve y favorece la adaptacion al medio, en
tanto que sostiene la integracion y participacion activa del individuo en el entramado
social y cultural al que pertenece. Por tanto, las ocupaciones que una persona aprende
y es capaz de realizar, condicionan el grado en que ese individuo es capaz de

adaptarse.
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Por otro lado, la participacion del ser humano en ocupaciones contribuye a la
organizacién temporal y a su adaptacion al medio. Los patrones ocupacionales
determinados culturalmente regulan y organizan el discurrir del tiempo: estructurando
el transcurrir del dia, la semana y el afio alrededor de esquemas regulados por la
ocupacion; delimitando periodos de actividad y descanso, vacaciones, esparcimiento o
celebracion. Asimismo, estructuran y organizan el quehacer humano a lo largo de la

sucesién de los estadios del ciclo vital.

La ocupacion del ser humano para poder llevarse a cabo, refieren Willard y
Spackman (2003) requiere de una adaptacion del sujeto a las demandas del medio
interno y externo, es decir, del complemento que se pueda lograr entre las

necesidades que presenta el sujeto y las demandas que el medio pueda exigir.

Las personas tienen la capacidad para generar una repuesta ocupacional
adaptativa segiin Schkade y Schultz (1992) en Montenegro, Rueda, Poblete y Traipe
(2008) la cual se ve sobrepasada por diversos factores tales como caracteristicas

personales.

La Terapia Ocupacional busca que las personas se desempefien de manera
competente y satisfactoria en ocupaciones significativas. Uno de los conceptos claves
para nuestra disciplina es el equilibrio ocupacional refiere Gémez (2006) en
Montenegro et al. (2008), ha sido definido como la ponderacion armonica del tiempo
para el desarrollo de las actividades que una persona efectlia regularmente de acuerdo

a su rol social y determinacion cultural. Algunos autores, tales como Christiansen
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(1996) en describen este concepto como un equilibrio focalizado en la relacion entre

las tareas de la vida.

Otros, como Jonson, Borell y Sadlo (2003) describen el equilibrio del tiempo

entre trabajo, juego, descanso y suefio en la vida humana.

El desequilibrio ocurre, dice Wilcock (1998) en Montenegro et al. (2008);
porque el involucramiento en la ocupaciones falla en cubrir necesidades fisicas,

sociales, mentales o de descanso Unicas.

El concepto de auto-organizacion en sistemas dindmicos sugiere que cuando los
sistemas se desestabilizan, ellos tienden a sobrellevar cambios espontaneos para
organizarse a si mismos a menudo de formas inesperadas, puntualizan McLoughlin,

Kennedy y Zemke (1996) en Montenegro et al. (2008).

Los padres que sufren la internacion del recién nacido en la unidad neonatal,
estan obligados por tiempo indeterminado a un proceso de ajuste de sus actividades

habituales.

La estadia del pequefio hijo en la unidad de cuidados neonatales, demandara
enfrentar algunos desafios tales como el manejo del estrés que genera la sola
presencia en este ambiente, su participacion activa dentro de la misma, el
desconocimiento acerca de evolucion de la enfermedad del nifio, la necesidad de
aprender y comprender como desempefiar el rol de padres aqui adentro y afuera, asi
como la reorganizacion de la vida ocupacional, en relacién a la nueva situacion que

plantea otros tiempos, otros intereses, responsabilidades, inquietudes y motivaciones.
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De modo que los aspectos cualitativos o cuantitativos del desempefio de los
padres cambian porque necesitan y eligen participar de ocupaciones de modo
diferente y adaptativo a diferencia de como lo hacian previamente; cambiando la
organizacién temporal de sus ocupaciones, e intentando dar respuesta a las demandas
fisicas, sociales, etc. De describir la resultante de ese comportamiento adaptativo, se

tratd el presente estudio.
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Objetivos

General

Indagar los cambios en la participacion ocupacional de los padres tras la

internacion del hijo recién nacido en la unidad de neonatologia.

Especificos

Detectar las fuentes de estrés parental en la unidad de neonatologia.

Identificar los cambios cuantitativos en las cuatro &reas ocupacionales se

afectan en los padres.

Describir la curva cualitativa que toma la participacion ocupacional de los

padres.

Comparar la participacién ocupacional en ambos padres.

Establecer relaciones entre estrés parental y cambios en la participacion

ocupacional.
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Metodologia

Tipo de Estudio

Se trata de un estudio de tipo cuanti-cualitativo, con disefio no experimental,

de corte transversal, descriptivo correlacional, con una muestra por conveniencia.

Poblacion y muestra

Poblacion: se constituyd por 93 padres con hijos internados en la Unidad de
Neonatologia tanto de las areas de Unidad de Cuidado Intensivo, Intermedio y

Cuidados Basicos o Minimos con una estadia no menor a 3 semanas.

La muestra estuvo constituida por 83 padres de recién nacidos internados en
unidades neonatales, mayores de 18 (dieciocho) que aceptaron en forma fehaciente su

deseo de participar en el estudio.

Se excluyé del estudio a aquellos sujetos que expresaron deseos de no
participar del estudio, los que no cumplimentaron con los requisitos de inclusion y los

alojados en el Sector de Cuidados Criticos y Paliativos.

Instrumentos y técnicas

Para la recoleccion de datos se empled en primer lugar la Escala de Estrés
Parental: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales de Oronoz, Alonso, Arbiol and
Balluerka “A Spanish adaptation of the Parental Stress Scale”. (Traduccion al Espafiol

de la Version Original: of Miles Margaret and Carlson “Parental Stressor Scale,
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Neonatal Intensive Care Unit”. School of Nursing. University North Carolina. Chaper Hill

Nursing research. 42, 148-152). Con consentimiento del autor (ver Anexo 1).

En segundo lugar, se empled el Registro de Cambios en la Participacion
Ocupacional, se trata de un baremo que evalua los cambios percibidos por los padres a
partir de la internacién de su hijo recién nacido en la unidad neonatal. El parametro de
evaluacion cualitativa y cuantitativa, se organiza en relacion a las areas ocupacionales
del desempefio: autocuidado, juego y ocio, productividad y descanso, emplea simbolos

para establecer en cada area:

= (No percibe cambios).

+ (Percibe cambios incrementales en ese el area).

- (Percibe una merma en las ocupaciones que componen esa area).

NO (las ocupaciones del area han disminuido al punto de desaparecer).
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Andlisis de Datos

Caracteristicas de la muestra

Se realizaron 93 entrevistas a padres con hijos recién nacidos internados en
unidades neonatales durante los meses de septiembre, octubre, noviembre vy

diciembre de 2011. Solo 83 de ellos se constituyeron como muestra: 40 varones y 43

mujeres.

Las edades padres de entre 18 y 55 afios, mientras que el promedio de edad de

oscilo los 28,71 afios.

La mayoria de las madres describieron desempefiarse como amas de casa; no

asi en los padres cuyo mayor porcentaje se tratd de pequefios comerciantes o

empleados fabriles.

El 55, 3% de los padres tenian atros hijos; con un promedio de 2 hijos sobre el

total de la muestra.

Fuentes de estrés parental.

Como veremos en el Grafico A la fuente de mayor estrés percibido por los
padres fue la relacion entre el nifio y el papel de ellos desde su rol. En segundo lugar la
apariencia y conducta del nifio; a la cual sigue el aspecto y sonidos del ambiente de la

unidad neonatal. Manifestado como fuente de estrés en menor medida, se registro la

conducta y comunicacion con el personal de la misma.
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Grafico A: Fuentes de estrés percibidas por la totalidad de los padres de la neo.

Relacion con el nifio y
papel de los padres

m Conducta y Comunicacion
con el personal

m Aparienciay Conducta del
nifio

m Aspecto y Sonidos

En el analisis de las fuentes de estrés percibidas segun sexo de los padres, se
identificé que; para padres varones fueron, en primer lugar la apariencia y conducta
del nifio, en segundo lugar la relacién con el nifio y su rol de padres y en tercer lugar la

apariencia y sonidos del ambiente, tal como lo muestra la Tabla 1.

Tablal: Fuentes de estrés percibidos segun sexo de los padres.

Estresores Varones | Mujeres Sug;c:)r::;lopror
Aspecto y Sonidos 12 10 22
Apariencia y Conducta del nifio 10 16 26
Conducta y Comunicacion con el personal 2 3 5
Relacién con el nifio y papel de los padres 19 11 30
Total 43 40 83

En tanto las madres, la relacién con el nifio y su papel de madres fue el aspecto
que aparece con mas fuerza, en segundo los aspectos y sonidos, en tercero la

apariencia y conducta del nifio.
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Analisis de la participacion ocupacional.

El 100% de la muestra percibié algun tipo de cambio en la participacién en

alguna de las 4 areas. A continuacion se analizan los datos en cada area ocupacional.

Cambios Cuantitativos.

Tabla 2: Cambios cuantitativos percibidos en el area de autocuidado.

Autocuidado

Varones | Mujeres | Subtotales | Porcentaje
No Registra Cambios 10 31 41 49%
Incremento 3 0 3 4%
Merma 27 12 39 47%
Yano las realiza 0 0 0 0%
Total 40 43 83 100%

Como observaremos en la Tabla 2, en sobre el total de los padres encuestados,

se observaron mermas significativas en la distribucion temporal de las ocupaciones

consideradas por cada sujeto como area de autocuidado.

El 49% de los padres no registraron cambios, mientras el 47% describié una

merma de las actividades que componen el &rea. Solo el 4% percibié un ligero

aumento de éstas y ningun sujeto determind ausencia total del area en su rutina. La

mayoria de las madres no registraron cambios y los padres varones una merma en su

mayoria.
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Tabla 3: Cambios cuantitativos percibidos en el area productiva.

Productiva
Varones | Mujeres | Subtotales | Porcentaje
Dedica igual tiempo estas ocupaciones 10 2 12 14%
Dedico menos tiempo estas ocupaciones 7 26 33 40%
Dedico mas tiempo estas ocupaciones 19 0 19 23%
Ya no dedico tiempo estas ocupaciones 4 15 19 23%
Total 40 43 83 100%

La Tabla 3, representa al area productiva, el 40% de los padres percibieron

merma en estas ocupaciones, el 23% manifestd un aumento significativo de las mismas

e igual cantidad registré extincion de las mismas de su vida. Un 14% no experimento

cambios.

Un porcentaje de padres registré un aumento del tiempo dedicado a estas

ocupaciones, mientras que las madres mayoritariamente indicaron dedicar menos

tiempo a las mismas.
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La siguiente Tabla 4; muestra los cambios en la participacion ocupacional de los
padres en el area de ocio y esparcimiento. En la cual el 77% describié una merma de
las mismas; un 10% dej6 de realizarlas desde la internacion del nifio en la unidad

neonatal y un 7% no registré cambios en el area. En su mayoria, tanto varones como

Cintia N. Diaz

mujeres notaron una merma en la participacion de estas ocupaciones.

Tabla 4: Cambios cuantitativos percibidos en el &rea ocio y esparcimiento.

Ocio y Esparcimiento

Varones | Mujeres | Subtotales Porcentaje
No Registra Cambios 2 4 6 7%
Incremento 0 5 5 6%
Merma 36 28 64 7%
Yano las realiza 2 6 8 10%
Total 40 43 83 100%

Tabla 5: Cambios cuantitativos percibidos en el area de descanso.

Descanso
Varones Mujeres Subtotales Porcentaje
No Registra Cambios 4 1 5 6%
Incremento 1 0 1 1%
Merma 29 40 69 83%
Yano las realiza 6 2 8 10%
Total 40 43 83 100%
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Por ultimo, el 83% de los padres registraron una merma significativa del

descanso en sus vidas ocupacionales, el 10% describié no realizarlas desde la

internacién del nifio en la unidad neonatal y el 6% no registr6 cambios.

La merma de estas ocupaciones fue general en la muestra.

Cambios Cualitativos

El 100% de la poblacion estudiada ha percibido algun cambio en los aspectos
cualitativos en por los menos un area ocupacional. A continuacion, la Tabla 6 refleja

los cambios percibidos en los padres en el area automantenimiento.

Tabla 6: Cambios cualitativos percibidos en el area de autocuidado.

Autocuidado
Percepcion Varones | Mujeres | Subtotales | Porcentaje
No ha cambiado su disfrute en estas ocupaciones 2 16 18 22%
Las realiza pero no las disfruta 38 9 47 56%
Disfruta mas que antes 0 18 18 22%
No las realiza porque no las disfruto 0 0 0 0%
Total 40 43 83 100%

En la misma se puede identificar que el 56% de los padres realizan estas
ocupaciones alegando no disfrutarlas. Los padres en mayor porcentaje marcaron un no
disfrute mientras las madres en oposicion describieron disfrutar mas de estas

ocupaciones.
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Tabla 7: Cambios cualitativos percibidos en el &rea productiva.

Productiva
Percepcion Varones | Mujeres | Subtotales | Porcentaje
No ha cambiado su disfrute en estas ocupaciones 5 34 39 47%
Las realiza pero no las disfruta 18 8 26 31%
Disfruta mas que antes 1 0 1 1%
No las realiza porque no las disfruto 16 1 17 21%
Total 40 43 83 100%

En el &rea productiva el 47% de los padres asumieron haber vivenciado cambios

en el disfrute las ocupaciones que componen esta area, mientras el 31% describid

realizarlas sin poder disfrutarlas.

Tabla 8: Cambios cualitativos percibidos en el &rea de ocio y esparcimiento.

Ocio y Esparcimiento
Percepcion Varones | Mujeres | Subtotales | Porcentaje
No ha cambiado su disfrute en estas ocupaciones 5 27 32 39%
Las realiza pero no las disfruta 13 11 24 29%
Disfruta mas que antes 0 1 1 1%
No las realiza porque no las disfruto 22 4 26 31%
Tota 40 43 83 100%

El &rea de ocio y esparcimiento, en la Tabla 8 muestra que el 39% de los padres

no ha cambiado el disfrute de sus ocupaciones, mientras un 29% las realiza pero no las

disfruta.
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Los varones en su mayoria indicaron no realizarlas por no estar disfrutandolas,

mientras las mujeres en su mayoria no registraron cambios.

Tabla 9: Cambios cualitativos percibidos en el area de descanso.

Descanso
Percepcion Varones Mujeres Subtotales | Porcentaje
No ha cambiado su disfrute en estas ocupaciones 22 3 25 30%
Las realiza pero no las disfruta 3 28 31 37%
Disfruta mas que antes 2 0 2 3%
No las realiza porque no las disfruto 13 12 25 30%
Total 40 43 83 100%

Por altimo, el area de descanso en la Tabla 9, muestra que el 37% de los padres
registraron que realizan estas ocupaciones pero no las disfrutan. El 30% no han

percibido modificaciones en el disfrute de las mismas.
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Percepcién de Desequilibrio Ocupacional.

A continuacion la Tabla 10, muestra la percepcion de los padres relacionada a la

respuesta ocupacional adaptativa construida desde la internacion de su hijo recién

nacido en unidad de neonatologia.

Tabla 10: Percepcion de desequilibrio ocupacional.

Percepcién de desequilibrio ocupacional Si No En for_ma
parcial
¢Considera usted que ha incorporado rutinas relacionadas con el hacer
L . 67 13 3
institucional a su vida?
¢;Siente que su participacion en ocupaciones se ha desequilibrado desde 79 10 1

lainternacién de su hijo?

¢Ha podido adaptar su participacion de ocupaciones alos tiempos de la
situacion de su nifio/a internado/a haciéndolos consonantes con aquellas 4 68 11
que son significativas para usted?

El 81% considera haber incorporado rutinas relacionadas on la situacion de
internacién, mientras el 87% percibieron desequilibrio en la participacion de

ocupaciones y el 82% refiere poder adaptar sus ocupaciones.
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Conclusiones

El estrés como relacion bidireccional entre el sujeto y su entorno, tal como lo

describieran Lazarus y Folkman (1986), ha sido claramente visualizado en este estudio.

Las fuentes de estrés segun Escala de Estrés Parental: Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales de Miles, Funk y Carlson (1993), percibidas por los padres
fueron: la relacion entre el nifio y el papel de ellos desde su rol, en segundo lugar la
apariencia y conducta del nifio y en tercer lugar, el aspecto y sonidos del ambiente de

la unidad neonatal.

En la poblacién estudiada, la hospitalizacién del nifio y las caracteristicas del
ambiente de la unidad neonatal son las principales fuentes de estrés en los padres
varones, mientras que para las madres lo fueron, la conducta y apariencia del recién
nacido en la unidad neonatal y la relacion del nifio con ellos en la construccion del rol

de padres.

Tal como lo hipotetizaran Mira y Bastias (2006) en Avilés (2010), la necesidad
de tener el hijo hospitalizado, altera las ocupaciones y roles normales relacionados con

su vida familiar y de trabajo de los padres.

Podemos afirmar que de la poblacion estudiada, un porcentaje significativo de
los padres cuyos hijos ingresaron en las unidades neonatales, percibieron cambios en

la participacion ocupacional, por los menos en alguna de sus areas.
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Dentro de los cambios cuantitativos las areas de autocuidado, productiva y
descanso, resultaron ser las areas mas afectadas por mermas en la totalidad de la

poblacién estudiada.

En los padres varones ocio y esparcimiento asi como descanso tuvieron
mermas marcadas. En caso de las mujeres, descanso y autocuidado con mayores

mermas aungue también en el area productiva se observaron significativas bajas.

La participacion ocupacional de los padres durante la internacién del recién

nacido en la unidad neonatal, toma trayectos diferentes aunque constantemente

relacionados con la situacion marcada por el nacimiento del hijo.

Los padres varones tradicional o culturalmente elijen abocarse por igual o
mayor tiempo a sus ocupaciones productivas, restando tiempo y disfrute a las de ocio
y esparcimiento. Algunas de las fundamentaciones de los padres para ello, es la
necesidad de cubrir gastos de internacién y la estadia de wus hijos en la unidad
neonatal y/o seguir sosteniendo su espacio donde encontrarse a si mismos y poder
asumir esta situacion lo mas constructivamente posible, pudiendo apoyar a sus parejas

emocionalmente.

El caso de las madres, su principal tarea esta centrada en los cuidados

relacionados con alimentacion del nifio si es el caso que la salud del nifio lo permite,

asi como en las visitas periddicas a la unidad neonatal o el cuidado de los otros hijos.

Quizés sea equivoco suponer que haya una extincion de ocupaciones

significativas para los padres con hijos recién nacidos internados en las unidades
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neonatales. Seria mas acertado, incluso por las limitaciones de este estudio en cuanto
a su extension; decir que existe una respuesta ocupacional adaptativa basada en una
eleccion de ocupaciones que equilibran la necesidad de estar con el hijo internado y la

de seguir manteniendo la relacion con el ambiente por medio de la ocupacion.

Sobre qué esta basada esta eleccion de ocupaciones adaptativa, seria un poco
el punto de partida de las posibles intervenciones. Los padres eligen o se ven obligados
a guiar la eleccién de ocupaciones segun las necesidades fisicas; quedando fuera la

dimensién simbdlica de las ocupaciones, lo que distingue y expresa al ser humano.

Decia Wilcock (1998), la ocupacion constituye una entidad que favorece y
promueve la participacion e integracion social a través de la adquisicion,
mantenimiento, mejora o recuperacion del desempefio de actividades ligadas al
automantenimiento y autocuidado, la educacion, la productividad, el ocio y el juego,

incidiendo en dltimo término en la salud y bienestar individual.

Pero ademas, la participacion del ser humano en ocupaciones contribuye a la
organizacion temporal de la adaptacion al medio. Por lo cual, la seleccion de
determinadas actividades como método de tratamiento, persiguiendo objetivos
concretos ligados a la restauracion o recuperacion de capacidades, habilidades
destrezas o al desarrollo de aspectos psicoldgicos, emocionales o relacionales

situacionalmente diluidas en los padres.

Por otro lado, raras veces los terapeutas ocupacionales utilizamos un solo
modelo de intervencion, esencialmente si se trata de una intervencion en el ambito de

las unidades neonatales, donde la multiplicidad de factores y necesidades familiares,
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no responden a un abordaje unidireccional, sino por el contrario cada probleméatica ha
de ser analizada y atendida especifica y particularmente. El Modelo de la Ocupacién
Humana es uno de los mas empleados para la atencion temprana del nifio, incluso en
la unidad neonatal, ya que es uno de los que permiten una comprension global para la

construccion de propuestas a la problematica planteada en este estudio.

Si nos situamos dentro de los subsistemas organizados heterarquicamente,
podriamos consensuar que los aspectos del subsistema volitivo que es aquel que
contiene a las motivaciones de la persona para elegir sus ocupaciones segun Kielhofner
(2006), comprenderiamos que uno de los aspectos esenciales de la intervencion tiene
que ver con acompafar esta desorganizacion de los padres y la aceptacion de esta
nueva situacion tal como afirma Boullosa Frias (2004) minimizando los efectos de las

rupturas en los habitos y rutinas.

Por ultimo, otra tarea a emprender por los terapeutas ocupacionales es la
construccion de instrumentos de evaluacion especificos; es muy basta la investigacion
en el campo de la clinica, sobre la fiabilidad de instrumentos de evaluacion y de la
efectividad de intervenciones desde la integracion sensorial o desde el modelo del
neurodesarrollo, no asi en el area evaluacién que permitan basar en ello estrategias de

intervencion.
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Anexos

Anexo A: Escala de Estrés Parental (Documento Original).

PARENTAL STRESS SCALE: NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

Margaret S. Miles, RN, PhD, Emeritus Professor

Carrington Hall, CB 7460

School of Nursing

University of North Cardlina

Chapel Hill, NC 27599-7460

mmiles@email .unc.edu

Copy of Tool

Psychometrics and References

Information for Researchers

Permission Form

October, 2011
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PARENTAL STRESS SCALE: NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

We are interested in knowing more about the stresses experienced by parents when a
premature is sick and hospitalized in an neonatal intensive care unit (NICU). We would like to

know about your experience as a parent whose child is presently in the NICU.

This questionnaire lists various experiences other parents have reported as stressful
when their baby was in the NICU. We would like you to indicate how stressful each item listed
below has been for you. By stressful, we mean that the experience has caused you to fed
anxious, upset, or tense. On the questionnaire, circle the single number that best expresses how

stressful each experience has been for you. The numbers indicate the following levels of stress:
1= Not at al stressful the experience did not cause you to fed upset, tense, or anxious
2 =A little stressful
3 = Moderately stressful
4 =Very stressful
5 = Extremely stressful
If you have not experienced an item, please circle NA "not applicable’

Now let's take an item for an example:  The bright lights in the NICU.
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If for example you fedl that the bright lights in the neonatal intensive care unit were extremely

stressful to you, you would circle the number 5 below:

NA 12345

If you feel that the lights were not stressful at al, you would circle the number 1 below:

NA 12345

Below isalist of the various SSGHTS AND SOUNDS commonly experienced in an NICU. We
are interested in knowing about your view of how stressful these SIGHTS AND SOUNDS are
for you. Circle the number that best represents your level of stress. If you did not see or hear

the item, circle the NA meaning "Not applicable."

1 The presence of monitors and equipment NA 12345
2. The constant noises of monitors and equipment NA 12345
3 The sudden noises of monitor darms NA 12345
4. The other sick babies in the room NA 12345
5. The large number of people working in the unit NA 12345

Below isalist of items that might describe the way your BABY LOOKS AND BEHAVES
while you are visiting in the NICU as well as some of the TREATMENTS that you have seen
done to the baby. Not al babies have these experiences or ook this way, so circle the NA, if
you have not experienced or seen the listed item. If the item reflects something that you have

experienced, then indicate how much the experience was stressful or upsetting to you by

circling the appropriate number.
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1 Tubes and equipment on or near my baby NA 12345
2. Bruises, cuts or incisions on my baby NA 12345
3. The unusual color of my baby (for example looking pae or
yellow jaundiced) NA 12345
4. My baby's unusual or abnormal breathing

patterns NA 12 345
5. The smdll size of my baby NA 12345
6. The wrinkled appearance of my baby NA 12345
7. Having a machine (respirator) breathe for my baby NA 12345
8. Seeing needles and tubes put in my baby NA 12345
9. My baby being fed by an intravenous line or tube NA 12345
10. When my baby seemed to bein pain NA 12345
11. When my baby looked sad NA 12345
12. The limp and weak appearance of my baby NA 12345
13. Jerky or restless movements of my baby NA 12345
14. My baby not being able to cry like other babies NA 12345

The last area we want to ask you about is how you fedl about your own RELATIONSHIP with

the baby and your PARENTAL ROLE. If you have experienced the following situations or
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feelings, indicate how stressful you have been by them by circling the appropriate number.

Again, circle NA if you did not experience the item.

1 Being separated from my baby NA 12345

2. Not feeding my baby myself NA 12345

3. Not being able to care for my baby mysdlf (for example, diapering,

bathing) NA 12345

4, Not being able to hold my baby when | want NA 12345

5. Feeling helpless and unable to  protect my baby from pain and

painful procedures NA 12345

Feeling helpless about how to help my baby during this time

NA 12345

7. Not having time alone with my baby NA 12345

Thank you for your help.

Feel free to write about other situations that you found stressful during the time that your baby

was in the neonatal intensive care unit?

Margaret S. Miles, RN, PhD 1987, 2004, 2011
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PARENTAL STRESS SCALE: NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

Psychometrics and Scoring

The Parental Stressor Scale: NICU (PSS:NICU) was designed to measure the degree of stress
experienced by parents during hospitalization related to aterations in their parenta role, the
appearance and behavior of their child, and sights and sounds of the unit. On the PSS:NICU,
parents are asked to rate items on a 5-point rating scale ranging from "not at al stressful” to

"extremely stressful.”

Datafor the original psychometrics of the tool were from a sample of 119 parents (115 mothers
and 75 fathers) of premature infants hospitalized in three NICUs located in the midwest and
southeast United States and one NICU located in Canada. Information about the original
psychometrics and scoring can be found in the methodologica article: Miles, M.S., Funk, S.G.,
& Carlson, J. (1993). Parental Stressor Scale: Neonatd Intensive Care Unit. Nursing Research,

42, 148-152.

An updated psychometric analysis of the PSS:NICU was conducted with a sample of
128 mothers of at-risk prematurely-born infants in a southeastern NICU  (Miles, Holditch
Davis, Schwartz, & Sher, 2007). Factor analysis indicated that the instrument was best
conceptualized as having two subscales instead of three. Sights and sounds of the environment
(5 items) should be combined with Infant’s Appearance subscale (14) and scored as one
subscale and Parental Role Alteration remains the second subscale (7 items). Infant’s
Appearance (Factor I) explained 7.6% of the variance and Parental Role Alteration explained
6.03% of the variance. Cronbach’s apha was .92 for both subscales. In this study, the
PSS:NICU longitudinally predicted depressive symptoms in mothers of prematurely-born

children (Miles et d., 2007).
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In arecent study with data from 177 African American mothers of prematurely-born-children,
the correlation between the PSS:NI1CU subscales and other distress measures was significant
and high (Holditch-Davis et ., 2009). For Infant Appearance, the correlation with other
distress measures was high: depressive symptoms, .48, posttraumatic stress .49, and state
anxiety .39. Even higher correlations were found for Parental Role Alteration: depressive
symptoms .56, post traumatic stress .54, and state anxiety .45. The highest distress cluster

mothers had significantly higher scores on the Parental Role Alteration Stress subscale.

In astudy of mothers of medically fragile infants, a dightly edited version of the toal,
the PSS: Infant Hospitalization was used with 81 mothers (Miles & Brunssen, 2003). Mean
scores on the Parental Role Alteration and Infant Appearance and Behavior subscales were 4.00
or higher and Black mothers had higher scores (Miles, Burchinal, Holditch-Davis Brunssen, &
Wilson, 2002). Total scores on the tool were related to both maternal distress and materna
growth (Miles, Holditch-Davis, Burchinal, & Nelson, 1999). Higher scores on the subscale
Child's Appearance and Behavior were related to higher levels of maternal worry (Doherty,
Miles, & Holditch-Davis, 2002). In astudy of correlates of parental role attainment, scores on
the Parental Role Alteration subscale of the PSS:IH were related to lower levels of competence,

a component of parental role attainment (Miles, Holditch-Davis, Burchinal, & Brunssen, 2011).

The PSS:NICU is used all over the world and has been trand ated into many languages,
including Spanish, Portuguese, Swedish, Icelandic, Turkish, and Arabic. Due to limited
resources, | do not track or provide copies of trandated instruments. These would have to be
obtained from the researcher who did the trandation. Written permission in the form of an email
is requested for any changes an investigator makes to the instrument or to trandate into other

languages
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You are free to down load or print and use the Parental Stressor Scale: NICU for your research.
However, the instrument is copyrighted and cannot be duplicated or copied without first
returning via email or mail asigned (or indicating your name on the emailed form) permission
form. If using the instrument only for purposes of a student paper about the tool, no permission

IS necessary.

The authors acknowledge support from the Division of Nursing, Health Resources and Services
Adminigtration, Public Health Service, Department of Health and Human Services, Grant
NU01284. The authors also wish to acknowledge Donna Shields-Poe, Mount Sinai Hospital,
Toronto, Ontario, and Janet Pinelli, McMaster University, Toronto, Ontario, for their
participation in data collection with partia funding from the Ontario Ministry of Health Systems

Research. Further support was from R0O1 NR02868, NR03962, and NR 05263.
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Consentimiento Informado

Request for Permission to Use PSS: NICU

To: Margaret S. Miles, RN, PhD, FAAN

Emeritus Professor

School of Nursing, CB 7460 Carrington

The University of North Carolina a Chapel Hill

Chapel Hill, NC 27599-7460

Fax: (919) 843 9969

Email: mmiles@email.unc.edu

From: Investigator’'s Name: Cintia Noelia Diaz

Address. Idas Malvinas 3755. San Lorenzo. Santa Fe. Argentina

Phone: (+54) 03476-428965/ 03476-15530216. Email: cinti1982diaz@hotmail .com.ar

| request permission to use the Parental Stressor Scale: NICU (IH) for the following study:

Title and Purpose of Study: “The parents of the Neonatal Unit, stress, adaptation and

occupational balance”.
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Signature (or typed name indicating signature): Thesis.

Date: September 20, 2011.

By completing and returning this form you have permission:

X__| hereby give my permission for you to copy (re retype) my instrument for use in your

research. This permission is valid only for the study named in your letter.

X__| request that you send me an abstract or complete copy of the results of your study

when compl eted.

X__| request that you use the appropriate reference when submitting proposals or papers

for publication using the tool.

Signed: Margaret S. Miles

Please sign or type name and address and return viamail or email.

This letter once returned to me signifies permission to use the toal. | do not write individua

letters of approval.
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Anexo B: Version en Espafol de la Escala de Estrés Parental

Escala para el Diagnéstico y Medicion del stress materno y paterno en las UCIN.

Encuesta para administrar a los padres

El Servicio de Neonatologia esta interesado en conocer los efectos de los sectores de
internacion y sobre el estado de &nimo y la experiencia de los padres de los recién nacidos.

La Unidad UCIN (terapia) es el lugar donde su bebé recibe cuidados.

A veces se habla poco tiempo en la Unidad, por eso quisiéramos conocer acerca de su
experiencia de cémo el bebé es cuidado en la Unidad.

Le vamos a mencionar varias experiencias gque han vivido otros padres. Queremaos conocer si
usted ha tenido esas mismas experiencias y cuan estresantes son.

Por estresante entendemos aquellas experiencias que generan ansiedad, angustia y tension.
Le vamos a ir leyendo una serie de situaciones y usted contéstenos segun la siguiente escala:
1 =*no ha sido estresante”

2 ="“un pequefio estrés”

3 ="“moderado estrés”

4 = *mucho estrés”

5 = “extremo estrés”

0 =No lo experimenté

A continuacion le voy a leer una lista con varios signos y sonidos que Ud. ha experimentado
mientras estaba la Unidad. Nos interesa conocer cuéles son sus sentimientos sobre estos
signos y sonidos. Le voy a pedir que me indique su nivel de estrés, es decir, cuan estresantes y
molestos le resultaron esos signos y sonidos que usted vid o escuchd, en una escala del 1 al 5,
en donde el 1 representa lo menos estresante y el 5 el mas estresante. Si no ha visto o
escuchado nada en particular, significa que “no ha pasado por esa experiencia” y no tiene que
decirme cuanto le molestaron.

Excluyente por fila. El valor 0 equivale a “No tuve esa experiencia”

1. La presencia de monitores y equipos

2. El constante ruido de monitores y equipos

3. El repentino ruido de monitores y alarmas

4, Los otros bebes en la Unidad

5. La cantidad de gente trabajando en la Unidad
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Ahora le voy a leer una lista de items que describe lo que Ud. observa o presta atencion
mientras esta en la UCIN, como también algunos tratamientos que ha visto realizar a su bebé.
No todos los bebes pasan por esta experiencia. Si su bebé no pasé por alguna de las
experiencias que le voy a nombrar, hAgame saber que “no pasé por esa experiencia”. Si, en
cambio, ha tenido alguna de estas experiencias le voy a pedir que me diga en una escala del 1

al 5 cuan estresante o molesta le resulto cada una.

Excluyente por fila. El valor 0 equivale a “No tuve esa experiencia”

1. Tubos y equipamientos que tiene el bebé o que estaban
cercade él

2. Magullones, moretones, manchas en la piel, cortes o
incisiones en el bebé

3. El color diferente de su bebé por ej. palido amarillento,
etc.

4. La forma no ritmica e irregular de respirar de su bebé

5. Los cambios repentinos del color de su bebé (por €j.
comenzando palido o azulado).

6. Ver a mi bebé dejar de respirar

7. El tamafio pequefio, de su bebé.

8. La apariencia de arrugado de su bebé

9. La méaquina (respirador) para respirar que tenia su bebé

10. Ver las agujas y tubos que tenia su bebé.

11. Cuando mi bebé come por via intravenosa o sonda
nasogastrica.

12. Cuando mi bebé parece estar dolorido.

13. Cuando mi bebé llora por largos periodos.

14. Cuando mi bebé parece temeroso

15. Cuando mi bebé parece triste

16. La apariencia de débil, flacucho de mi bebé

17. Los temblores y movimientos inquietos de mi bebé.

18. Si mi bebé no parece capaz de llorar cémo los otros
bebés

19. Acariciar, tocar, el pecho de mi bebé dentro de la
incubadora.
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2. Ahora nos gustaria saber si experimento estrés relacionado con el comportamiento y
comunicacion con los médicos, las enfermeras, etc. Le voy a pedir nuevamente que me indique
su nivel de estrés del 1 al 5, y si no pasé por esa experiencia, hagamelo saber. Recuerde que
sus respuestas son confidenciales y no seran comentadas o discutidas con ningiin miembro del
equipo médico o de enfermeria.

Excluyente por fila. El valor 0 equivale a “No tuve esa experiencia”

1. Los médicos, enfermeras le explican todo en forma rapida.

2. Los médicos y enfermeras utilizan palabras que Ud. no entiende.

3. Le hablan de diferentes cosas (conflictivas) acerca de la condicion del
bebé

4. No me hablan acerca de los estudios y tratamientos que realizan a mi
bebe.

5. No conversan conmigo suficientemente

6. La mayoria de las veces me hablan diferentes personas (médicos,
enfermeras, otros)

7. Encuentro dificultades en recibir informacion o ayuda cuando estoy
en la Unidad.

8. No siento seguridad en que pueda hablar acerca de los cambios en la
condicion de mi bebé

9. He notado preocupados al staff (médicos, enfermeras, otros) acerca
de mi bebé

10. El staff (médico-enfermeras) actian como si no estuvieran
interesados en el bebé

11. El staff actia como si ellos no entendieran las conductas o
necesidades especiales de mi bebé

3. Por altimo, queremos saber como siente la relacion con su bebé. A continuacion le voy a
leer algunas situaciones y le voy a pedir que, si las ha sentido o sufrido, me indique cuan
estresantes han sido para usted en una escala del 1 al 5. Si no paso por esa experiencia,

hagamelo saber. Excluyente por fila.

El valor O equivale a “No tuve esa experiencia”

1. Me siento separada/o de mi bebé

2. No puedo alimentar a mi bebé

3. No me siento capaz de cuidar a mi bebé (cambiarle los pafiales,
bafarlo, etc.).
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4. No me siento capaz de tener a mi bebé cuando yo quiero

5. Algunas veces me olvido del aspecto fisico de mi bebeé.

6. No me siento en privacidad con mi bebé.

7. No me siento capaz de proteger a mi bebé del dolor y otros
procedimientos dolorosos

8. Siento temor de tocar o sostener a mi bebé

9. No me siento capaz de compartir mi bebé con otros familiares.

10. Me siento incapaz acerca de como ayudar a mi bebe durante este
tiempo

11. Siento que el staff (enfermeras, médicos) estdn mas cerca de mi
bebé que yo

4. Usando la misma calificacién que en las preguntas anteriores (1 2 3 4 5), ¢,como calificaria en
general cuan estresante ha sido para Ud. la experiencia en Terapia (UCIN)? Excluyente

0 1 2 3 4 5

5. ¢Hay algun otro aspecto que fue estresante para Ud. durante el tiempo en que su bebé
estuvo en la Terapia (UCIN)? Abierta

Miles M.S., Funk S.G., Carlson J., Parental stresso scale; neonatal intensive unit. School of
nursing. University of North Carolina. Chapter Hill Nursing Reserch. 42, 148-152

Ruiz A.L., Ceriani Cernadas, JM et al. Estrés y Depresion en madres de Prematuros: un
programa de intervencion, Archivos Arg. de pediatria 2005, 103: 36-45

pag. 54



Tesis de Grado Cintia N. Diaz

Anexo C: Registro de Cambios en la Participacién Ocupacional.

En la siguiente hoja, le presentamos una grilla para que usted pueda contamos
si percibe cambios en sus ocupaciones cotidianas. A las mismas las agrupamos en

cuatro grupos que le describimos a continuacion:

Autocuidado, corresponde a aquel conjunto de actividades relacionadas con
tareas basicas cotidianas necesarias para el cuidado de usted mismo, su personay su

cuerpo.

Productivas, responde a caracteristicas de sus ocupaciones donde usted genera
bienes y servicios para otros, afines con los que conocemos como trabajo aunque

también incluye ser voluntario, estudiante, etc.

Ocio y esparcimiento, se agrupan aquellas que usted elige realizar por el puro
placer de hacerlas, para relajarse o descubrir nuevos intereses ocupacionales. Podrian

ser planificadas o no con anticipacion.

En cada una de estas areas usted encontrard dos parametros entre los cuales
podria percibir un cambio, ya sea en relacion al tiempo que pueda dedicarle o en

relacion al disfrute durante su realizacién.

La evaluacion es sencilla ya que usted marcara:

= (si realiza las mismas ocupaciones gque antes de la internacién de su nifio en la

UCIN),
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+ (Si realiza més ocupaciones de ese tipo que antes de la internacion de su nifio

en la UCIN),

- (Si realiza menos ocupaciones de ese tipo que antes de la internacion de su

nifio en la UCIN) o;

NO (en caso que ya no realice mas ocupaciones de ese tipo que antes de la

internacion de su nifio en la UCIN).
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OxT0
HOJA DE REGISTRO
Registro de cambios en la participacién ocupacional
Nombre: Edad: Sexo: Ocupacion: Estado Civil:
Desde que mi nifio/a ha sido internado lo que hago laparticipacién en mis ocupaciones se ha modificado: Si - No

Si harespondido Sl ala afirmacién anterior ahora identifique en qué sentido o sentidos se han modificado en cada area:

Cambio Distribucion temporal de las Cambio .
. ) ) I Disfrute:
Cuantitativo ocupaciones: Cualitativo
_ - Dedico el mismo de siempre a esta _ - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, mi disfrute no ha cambiado
Autocuidado i - Dedico menos t_iempo aesta i - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, solo que no las disfruto
. e L - Disfruto mas que antes estas
+ -Dedico més tiempo a esta ocupacion + 4t
ocupaciones
- Yano dedico tiempo a esta . ]
NO emp NO - No las realizo porque no las disfruto
ocupacion
Cambio Distribucion temporal de las Cambio
Cuantitativo ocupaciones Cualitativo Disfrute:
_ - Dedico el mismo de siempre a esta _ - Realizo mis ocupaciones como de
Ocio/ - ocupacion - costumbre, mi disfrute no ha cambiado
L - Dedico menos tiempo a esta - Realizo mis ocupaciones como de
Esparcimiento - L - ;
ocupacion costumbre, solo que no las disfruto
. g . - Disfruto mas que antes estas
+ -Dedico més tiempo a esta ocupacion + .
ocupaciones
- Yano dedico tiempo a esta . .
NO . P NO - No las realizo porque no las disfruto
ocupacion
Cambio Distribucion temporal de las Cambio Disfrute:
Cuantitativo ocupaciones Cualitativo ’
_ - Dedico el mismo de siempre a esta _ - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, mi disfrute no ha cambiado
Productias i - Dedico menos tiempo a esta i - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, solo que no las disfruto
. A L - Disfruto mas que antes estas
+ -Dedico més tiempo a esta ocupacion + at
ocupaciones
- Yano dedico tiempo a esta . :
NO emp NO - No las realizo porque no las disfruto
ocupacion
Cambio Distribucion temporal de las Cambio . .
o L I Disfrute:
Cuantitativo ocupacion Cualitativo
_ - Dedico el mismo de siempre a esta _ - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, mi disfrute no ha cambiado
Descanso i - Dedico menos tiempo a esta i - Realizo mis ocupaciones como de
ocupacion costumbre, solo que no las disfruto
. — . - Disfruto mas que antes estas
+ -Dedico més tiempo a esta ocupacion + 44
ocupaciones
- Yano dedico tiempo a esta . .
NO P NO - No las realizo porque no las disfruto

ocupacion

;Considera usted que ha incorporado rutinas relacionadas con el hacer institucional a su vida?

¢ Siente que su participacion en ocupaciones se ha desequilibrado desde la internacion de su hijo?

¢Ha podido adaptar su participacion de ocupaciones a los tiempos de la situacién de su nifio/a internado/a
haciéndolos consonantes con aquellas que son significativas para usted?
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