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RESUMEN

Objetivo: Describir las experiencias de prestadores de salud y usuarios externos
sobre los factores que influyen en el éxito del trasplante corneal con fines épticos
en pacientes pediatricos.

Métodos: Se realiz6 un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico en el
Instituto Cubano de Oftalmologia Ramoén Pando Ferrer entre enero y abril de 2024.
Se incluyeron 22 prestadores de salud y 15 usuarios externos. Se estudiaron los
segmentos de datos narrativos de la transcripcion de los discursos provenientes de

las entrevistas semiestructuradas y grupos de enfoque. La codificacion abierta
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permitié su agrupacién por afinidad y la triangulacion de fuentes el analisis de los
datos.

Resultados: Se identificaron seis categorias que reflejan las experiencias de
prestadores y usuarios externos sobre los desafios y logros en la atencion, al
paciente pediatrico, que influyen en el éxito del trasplante corneal con fines dpticos.
Conclusiones: Los significados generados por los prestadores y usuarios externos
evidencian la necesidad de una atencion integral y multidisciplinaria con énfasis en
la educacion familiar y la rehabilitacion visual del paciente.
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ABSTRACT

Objective: To describe the experiences of health care providers and external users
on the factors that influence the success of corneal transplantation for optical
purposes in pediatric patients.

Methods: A qualitative study with a phenomenological approach was conducted at
the Ramoén Pando Ferrer Cuban Institute of Ophthalmology between January and
April 2024. Twenty-two health care providers and 15 external users were included.
Narrative data segments from the transcription of the discourses coming from the
semi-structured interviews and focus groups were studied. Open coding allowed
grouping by affinity and triangulation of sources allowed data analysis.

Results: Six categories were identified that reflect the experiences of external
providers and users on the challenges and achievements in pediatric patient care
that influence the success of corneal transplantation for optical purposes.
Conclusions: The meanings generated by providers and external users evidence the
need for comprehensive and multidisciplinary care with emphasis on family
education and visual rehabilitation of the patient.
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Introduccion

Por varias décadas, el Instituto Cubano de Oftalmologia Ramoén Pando Ferrer se
reconoce por su excelencia y larga trayectoria en el tratamiento de pacientes con
enfermedades corneales que requieren queratoplastia.(23456) Es en esta
institucion donde la queratoplastia pediatrica se practica de manera exclusiva, por
su baja frecuencia y elevada necesidad de especializacién. Tanto factores pre-,
trans- como posoperatorios influyen en los resultados posquirurgicos cuando la
cirugia se realiza con fines 6pticos.(7:891011,1213)

En Cuba, al estudiar los factores asociados al fallo del injerto corneal en la
queratoplastia con fines Opticos, en poblacion pediatrica,(4'% se muestra que la
alta frecuencia de fallo del injerto corneal se asocia a la menor edad del paciente,
la neovascularizacién corneal, el antecedente de trasplante corneal previo, la sepsis
del injerto y el glaucoma pre- y posoperatorio. Por otra parte, la mayor probabilidad
de supervivencia del injerto ocurre en los pacientes mayores de 10 afios de edad,
sin antecedentes preoperatorios de glaucoma pediatrico, neovascularizacion
corneal y trasplante corneal previo.(19)

En la atencion a pacientes pediatricos sometidos a queratoplastia dptica, existen
controversias en su abordaje clinico, que genera diferencias en la atencién brindada
por los profesionales de la salud.('”) La interpretacion de las experiencias tanto en
pacientes, padres o familiares como en los profesionales de la salud involucrados
en el proceso asistencial permite una comprension mas amplia y contextualizada
de la queratoplastia pediatrica con fines 6pticos. Esto resulta fundamental para
estandarizar y optimizar la calidad de la atencion, asi como para mejorar los
resultados del trasplante corneal en nifios.

El objetivo fue explorar la experiencia de prestadores de salud y usuarios externos

sobre los factores que influyen en el éxito del trasplante corneal con fines opticos.
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Métodos

Se realiz6 un estudio fenomenoldgico, en el Servicio de Cérnea del Instituto Cubano
de Oftalmologia Ramon Pando Ferrer, durante el periodo comprendido entre enero
de 2024 y abril de 2024.

Se utilizé un muestreo no probabilistico homogéneo y por oportunidad. Se trabajo
con 22 prestadores de salud, 18 oftalmélogos (11 especializados en cérnea, cinco
en oftalmologia pediétrica y dos en baja visién), dos pediatras, una psicéloga y un
anestesiologo, con mas de cinco afios de experiencia en trasplante corneal
pediatrico en la institucion.

Ademas de los prestadores de salud, participaron 15 usuarios externos. De ellos,
11 fueron familiares involucrados de manera directa desde la decision de realizar
la queratoplastia con fines 6pticos al paciente pediatrico hasta la ultima evaluacion
clinica posoperatoria; y pacientes mayores de 18 afios de edad en el momento de
realizada la investigacion y con antecedentes de ser operados de queratoplastia
con fines opticos, en edad pediatrica, en la institucion. Tanto familiares como
pacientes mayores de 18 afnos de edad, con capacidad de comunicarse y que
aceptaron participar en la investigacion. No se excluyeron participantes.

Los prestadores de salud participaron en grupos de discusion de enfoque,(1®)
a través de una pregunta abierta se exploraron sus experiencias en todo el
proceso de atencién asistencial de la queratoplastia pediatrica con fines épticos.
Se realizaron tres grupos de enfoque, hasta la saturacion de la informacién. A los
usuarios externos se les realiz6é entrevistas semiestructuradas con el objetivo de
profundizar, desde sus experiencias, sobre los factores que influyen en el éxito de
la queratoplastia pediatrica con fines dpticos.

Los discursos fueron grabados con su transcripcion. A través de la codificacion
abierta se extrajeron los segmentos de datos narrativos provenientes de las
transcripciones de los discursos de los participantes que se compararon de manera
sucesivas con las siguientes lineas y en caso de ofrecer informaciéon con similar

significado y caracteristicas, en diagrama de afinidad, se agruparon e identificaron
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categorias centradas en los factores que influyen en el éxito de la queratoplastia
pediatrica con fines épticos, y fueron analizados.('8)

El trabajo con categorias surgidas de los propios discursos permitié organizar el
analisis de los sucesivos productos de la investigacion: descripcion de las
experiencias de los participantes y la generacion de teoria sobre factores que
influyen el éxito de la queratoplastia pediatrica con fines 6pticos. Ademas, la
incorporacién de la triangulacion de fuentes facilitd la contrastaciéon de los
hallazgos con la evidencia disponible en la literatura, lo que aporté validez o rigor al
estudio.('8)

El estudio fue aprobado por el Consejo cientifico y el Comité de ética de la
investigacion. Se garantizé la confidencialidad de los datos y se contd con el
consentimiento informado de los participantes, para cumplir con el objetivo

trazado.

Resultados

Del proceso de analisis emergieron las siguientes categorias centradas en el objeto
de estudio: proceso de atencion, continuidad de la atencion, accesibilidad y
logistica, competencias, comunicacién y educacién; y experiencia personal y
emocional. La definicion de los contenidos para la investigaciéon estuvo
conformada y, en alguna medida acotada, en funcion de cémo las categorias
emergieron a partir de los discursos y, por tanto, no son generalizables a otros
contextos.

El proceso de atencidn refiere como categoria a todos los subprocesos, acciones,
decisiones, integralidad multidisciplinarias e informaciones que se relacionan con
las condiciones que afectan la transparencia de la cornea en pacientes pediatricos,
que incluye, la identificacion precisa de la causa de la opacidad corneal, las
asociaciones oftalmoldgicas y sistémicas, la evaluacion del entorno familiar y las

implicaciones psicoldgicas.
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Los prestadores de salud expresaron diversas consideraciones sobre la

complejidad del trasplante corneal en nifios en las siguientes expresiones:

- “No puede haber en un tema tan complejo, un protocolo Unico por el que te
tienes que seguir”.

- “No estoy segura si se deben operar”.

- “No se puede decir no es una opcion un trasplante en nifios”.

- “Determinar si el nifio tiene algun problema en la cérnea, pupila, o alguna
malformacién o que esté asociado con enfermedades sistémicas desde el
punto de vista congénito”.

- “Los unilaterales congénitos no deberian operarse”.

- "En el caso de las bilaterales yo soy del criterio que siempre hay que hacer
algo”.

- “Noeslomismo las enfermedades congénitas que causan opacidad corneal
que las adquiridas, como los traumas, infecciones u otras”.

- “No es lo mismo un trasplante con menores de dos afios que uno de mayor
edad”.

- “En los nifios pequefos siempre va a haber un resultado desfavorable”, “La
intervencion psicoldgica es importantisima”.

- “Parala aplicaciéon seguida de anestesias generales si esta bien establecida,
siempre que el beneficio supere el riesgo que implica su uso”.

- “Hay nifios que son retrasados mentales o tienen retraso del desarrollo
psicomotor”.

- “Es importante evaluar al nifio por equipo multidisciplinario”.

En los usuarios externos, los discursos fueron mas breve, pero reflejaron
preocupaciones sobre la evolucion visual tras la cirugia: “Es que quizas como fue
tan pequefio el trauma no se desarrollo visidon y quizas por eso no ve”’, “Por

desgracia no hubo buen resultado porque todavia es un peque muy intranquilo”.
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La categoria continuidad de la atencion aborda la secuencia, coherencia y
persistencia en el seguimiento médico y la atencion que reciben los pacientes
desde los diferentes proveedores, lugares, momentos y espacios a lo largo del
tiempo. La continuidad se manifiesta en varias dimensiones: continuidad en la

atencion médica, en la rehabilitacién visual, en cuidado posoperatorio, educacién y

apoyo social, familiar y comunitario (cuadro 1).

Cuadro 1- Discursos de prestadores y usuario externos incluidos en la categoria

continuidad de la atencion

Prestadores

“Hay que cambiar la correccién éptica tantas veces como sea
necesario”, “Hay lentes esclerales que son mas adecuados y no los hay
en Cuba”, “El problema de la resistencia a la rehabilitacién involucra a
los padres”, “No se logra hacer esquiascopia en posqueratoplastia
incluso por licenciados experimentados”

“Aunque no se operen, se estimulan porque los nifios tienen una
capacidad que los adultos no tienen”, “En las enfermedades
unilaterales, también hay que educarlos, porque ese nifio tiene riesgo
de perder la vision del otro 0jo”, “Lo ensefio para prevenir que el otro
0jo no tenga problemas”, “La escuela especial le ofrece una ensefianza
mas personalizada”, “Pero en la ensefianza regular requiere un maestro
de apoyo que vele las caracteristicas del aula, iluminacion, posicion del

nifio en relacién con los medios de ensefianza”

Usuarios externos

“En mi provincia estaba una
doctora que le dio
seguimiento. Y aun hoy acudo
a ella, si existe alguna
dificultad o duda que tengo”,
“Otra experiencia positiva, la
tuvimos en el contexto escolar
y comunitario”, “Siempre
tuvimos apoyo por parte de la
escuela, pero ademas la
familia, porque lo que se
dejaba de obtener en la clase

se reforzaba después”

La categoria accesibilidad y logistica se refiere a la capacidad de los pacientes para
acceder de manera efectiva a los servicios de salud necesarios, asi como a los
recursos y procesos involucrados en la planificacion, organizacién y entrega de
dichos servicios. Incluye aspectos como el transporte para llegar a las consultas y
cirugias, el acceso a medicamentos y dispositivos médicos, la disponibilidad de
servicios especializados y la implementacion de protocolos para mejorar la

atencion y el seguimiento (cuadro 2).
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Cuadro 2 - Discursos de prestadores y usuario externos incluidos en la categoria
accesibilidad y logistica
Prestadores Usuarios externos

“Se nos hacia bastante engorroso recoger los lentes, pero nos apoyabamos en la
“El trasplante en

familia”, “Es verdad que vivimos un poco distantes, pero siempre nos hemos
nifos, solo se hace

esforzados en trabajar para que estas cosas tengan prioridad”
en este hospital”, “Lo

“Tuve dificultades con el transporte, por tantas consultas”, “Cuando no se podia
ideal es que sean los ] .

viajar, la doctora con su mejor disposicién me le daba seguimiento a su operacién,
lentes adecuados,

ya que vivimos en la Isla de la juventud”, “Vivimos lejos del hospital, y nos fue un
gue son especiales”

poco dificil”

En el cuadro 3 se muestran las lineas o segmentos de datos afines que dieron a
lugar a la categoria competencias que se asocio a todas las aptitudes y actitudes
en relacion con la queratoplastia pediatrica con fines dpticos y asi llevarla a cabo
de manera efectiva y segura tanto por parte de prestadores como usuarios
externos. Se identificaron, por tanto, dos subcategorias competencias de los
prestadores: a través de la habilidad quirdrgica, conocimiento, experiencia, y
capacidad para tomar decisiones informadas y éticas en relacion con el proceso
asistencial; y competencias de los usuarios externos: basado en las aptitudes y
actitudes de familiares para participar, comprometerse y entender la

responsabilidad que exige acompafiar y proveer de todo lo necesario al paciente.

Cuadro 3 - Discursos de prestadores y usuario externos incluidos en la categoria
competencias

Prestadores Usuarios externos

“Es que no siempre se quitan suturas”, “Es | “Mi opinidn es maravillosa, la doctora, es espectacular. Y
verdad que no se debe usar lente de contacto | la atencion del hospital también”, “Si algun dia hubiera
con suturas, el lente roza la sutura, hay riesgo | algun avance médico que permitiera volver a realizar la
de sepsis” cirugia y tuviera, aunque sea el 50 % de que funcionara,
“Hay que evaluar el efecto de la sutura en el | sin duda lo volveria a hacer”, “Mi hijo tuvo la bendicion de
estado refractivo del paciente y en ausencia | ser operado con magnifica sabiduria y entrega a su
de complicaciones relacionadas con estas, | profesion, bendecidas manos”

determinar pertinencia de su remocion”
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“El autoaprendizaje es esencial, a través de | “En relacidn con el transporte, yo tengo que buscar un

n ou

videos, estudio y luego cirugia experimental” carro porque ella no se puede mover en guagua”, “Pero
“La familia juega un rol fundamental, con | ademas lo que se dejaba de obtener en la clase se
sustento econémico”, “La familia es | reforzaba después. La abuela es maestra y yo estoy

fundamental en todo el proceso” preparado y nos encargamos de que no perdiera

" ou

contenido” “Todo lo que se haga por nuestros bebés, la

luz de nuestros ojos, vale la pena”

La categoria comunicacion y educacion se refiere a las relaciones de intercambio
fisico, gestual o simbolico entre el prestador y el usuario, en el que debe
manifestarse la capacidad de ambas partes para escuchar o ser escuchado,
entenderse y ser entendido, centrada en la comunicacion clara, la educacién sobre
el diagnostico y tratamiento, y la colaboracién mutua para asegurar la atencion
médica adecuada y el bienestar del paciente.

Los discursos de ambos grupos de participantes tuvieron puntos en comun. Los

prestadores de salud manifestaron:

- “Loideal es que se hagan charlas educativas sobre todo lo que tiene que ver
con el trasplante”.

- “Seles dé un documento que los oriente”.

- “No hay ningun consentimiento especifico para estos procederes, que firme

el padre”.

Mientras que los usuarios externos manifestaron que:

- “Los médicos siempre me hablaron claro, eso fue lo que mas me gustd”.

- “Le dan siempre confianza para cualquier decision y nunca le sueltan la
mano a nadie”.

- “Nos sentimos cémodos porque nunca nos han faltado, aun en la distancia,

siempre hemos podido contar con ustedes, comunicarnos con ustedes”.
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La categoria experiencia personal y emocional se refiere a la interaccion subjetiva y
emocional de usuarios externos y prestadores durante el diagnostico, tratamiento
y la recuperacién. Abarca una gama de sentimientos, gratitud, miedos, satisfaccion,
ansiedad, esperanza y resiliencia, inseguridad o frustraciones y también implica la
reflexion sobre como el tratamiento médico afecta la vida cotidiana, las relaciones
interpersonales y el bienestar emocional de los usuarios externos y prestadores.

Las lineas agrupadas en la categoria se relacionan en el cuadro 4.

Cuadro 4 - Discursos de prestadores y usuario externos incluidos en la categoria
experiencia personal y emocional
Prestadores Usuarios externos

“Lo que defrauda al paciente es el problema visual. A pesardeeso | “Mi opinibn no es mdas que

hay pacientes que pueden mejorar cuando tienen 0,1 y mejoran a agradecimiento hacia todos los
un 0,3, es algo positivo, aunque sea poco”, “Recuerdo dos nifios médicos, que me acogieron a mi y
con glaucoma congénito. Esos nifios se compensaron y después mi bebé desde pequeiiito”, “Para mi
se trat6 de hacer algo por ellos, porque las cérneas, estaban ha sido la mejor”, “Valié la pena cada
blancas y los resultados fueron malos, en los dos casos”, “Una una de las cirugias porque vio hasta
catarata congeénita unilateral que llegue después de 2 afios, se los ocho afios y aprendid a leer,
puede operar, el pronéstico visual va a ser malo, pero no ha luego las otras cirugias han sido
terminado el desarrollo visual, le quitas la opacidad densa, y el necesarias”

nifio se va a orientar. El trasplante es mas complejo, es mas “Mis expectativas eran las mejores y
dificil”, “En sentido general, siempre alguna linea de visién que se asi fue el resultado”, “Mis
gane es buena. Y se contribuye a evitar que ese ojo se desvie, expectativas eran muy grandes,
evitar estrabismo secundario, siempre es bueno hacer algo, porque queria que mi hija
aunque el pronéstico visual no sea tan bueno” recuperara vision”

Debido a la gran riqueza, amplitud y profundidad de datos, si provienen de diferentes
actores (médicos, pacientes, padres, familiares) vinculados al proceso de
trasplante corneal en pacientes pediatricos, de distintas fuentes (participantes,
referentes tedricos) y de las formas de recoleccién (entrevistas, grupos de
enfoques), en la indagacion cualitativa, se logra, mediante una triangulaciéon de

fuentes, confrontar los criterios expresados por los participantes, una vez
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sintetizados y contrastarlos con la literatura. Este analisis permitié identificar

factores que influyen en el éxito de la queratoplastia pediatrica con fines 6pticos:

Integralidad interdisciplinaria en la atencién preoperatoria.

- Rehabilitacion visual tardia.

- Integralidad en la continuidad de la atencién posoperatoria.

- Accesibilidad a la atencion por lejania.

- Entrenamiento continuo en competencias necesarias por niveles de
atencion.

- Educacién a la familia.

- Candidatos de alto riesgo.

Discusion

A través de las expresiones de los prestadores de salud se muestran los desafios y
preocupaciones que se enfrentan en el proceso del diagndstico preoperatorio. Zhu
y otros('”) sefialan que existen diferencias en las creencias individuales de algunos
médicos con respecto al momento 6ptimo de la queratoplastia para enfermedades
corneales congénitas y los resultados posoperatorios.(:19)

Se evidencio lo controvertido del tema, en coincidencia con varios autores(17.2021)
quienes sugieren que puede estar condicionado por el conocimiento de los factores
asociados al fallo del injerto corneal en la queratoplastia pediatrica con fines
opticos. Ademas, diversos discursos expresaron obstaculos para el éxito de la
queratoplastia pediatrica con fines Opticos, similar a lo indicado en otros
estudios,(78910.22) entre los que se destacan la necesidad de apoyo de los padres, la
edad del paciente y otros factores preoperatorios.

Con base en lo expresado por los prestadores en relacién con la edad, como factor
asociado al fallo del injerto, se pone en evidencia que las enfermedades corneales

que aparecen en el nacimiento o proximas a este, estan acompafadas de una

11
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etiqueta de “mal prondstico”. Zhu y otros('”) consideran que a pesar de la creencia
de que la queratoplastia realizada en edades avanzada se acompafa de mejores
resultados visuales, enfatizan que la edad al momento de esta puede no afectar de
manera significativa los resultados posoperatorios. La razén de la afirmacién se
basa en que la funcién visual depende en gran medida de la ambliopia
suplementaria y la terapia refractiva, lo que difiere de varios reportes, 2232425 con
los que coinciden los autores de la presente investigacion, en que existen otros
factores ajenos a los relacionados con el tratamiento de la rehabilitacién visual
posqueratoplastia que influyen en los resultados visuales.

Es de destacar, el énfasis de los prestadores en la importancia de evaluar cada caso
de manera Unica, adaptar el enfoque diagndstico y terapéutico a las caracteristicas
individuales de cada paciente y a la complejidad de las enfermedades que
presentan. Otro aspecto a sefalar es la atencidn especializada en |la anestesia y el
manejo perioperatorio del paciente pediatrico durante la queratoplastia que
asegure un procedimiento seguro y exitoso y que minimice el riesgo de
complicaciones. También se aborda la necesidad de la evaluacion psicologicay del
desarrollo del nifio, asi como el funcionamiento familiar, para adaptar el cuidado a
las necesidades individuales de cada paciente, sobre todo en el contexto de su edad
y comprensiéon de la enfermedad. De manera similar, varios estudios mencionan
que la evaluacion preoperatoria cuidadosa es de suma importancia para tener
éxito.(72%)

Es crucial la colaboracidn entre diferentes especialidades médicas para evaluar de
una forma integral al paciente y tomar decisiones basadas en la evidencia cientifica
y el consenso multidisciplinario. Con ello se garantiza una atencion al paciente
pediatrico con criterio de queratoplastia con fines dpticos, que asegura un enfoque
holistico y centrado en el paciente, como lo plantea también Zhu y otros.('")

Los discursos de los usuarios externos, indican que los resultados adversos de la
queratoplastia, en su opinién pueden estar influenciados por factores adicionales
al procedimiento quirdrgico, como la edad o la conducta del nifio. Por tanto, se

subraya, una vez mas, la importancia de considerar las circunstancias individuales
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de cada paciente en funcién de los resultados del tratamiento y la comprension por
parte de los familiares de los factores de riesgo de fallo del injerto o no mejoria
visual.

También en las expresiones de los prestadores se resalta la complejidad y los retos
involucrados en la correccion éptica y la rehabilitacion visual tras el trasplante
corneal que pudieran contribuir a dificultades e inicio tardio de esta, en presencia o
no de ambliopia; o incluso que no se pueda llevar a cabo. Se destaca la necesidad
de atencion especializada en la rehabilitacion visual, antes y después del trasplante.
De manera general, los discursos reflejan la relevancia de una atencién continua y
destacan la necesidad del seguimiento médico constante.

Los resultados mencionados coinciden con Sharma y otros®) que sostienen que la
rehabilitacion visual tras la queratoplastia es el mayor reto para los cirujanos de
cérnea. Su opinion se sustenta en que aun con todas las condiciones logisticas
necesarias para desarrollar una adecuada rehabilitacion visual posoperatoria, es
dificil lograr una refraccion adecuada en los pacientes por la presencia de
astigmatismo relacionado con las suturas y el defecto esférico, ademas de la
ambliopia preoperatoria a causa de la opacidad o enfermedad corneal, entre otros
factores.

Consideramos que la rehabilitacion visual tras la queratoplastia pediatrica con fines
opticos es un proceso complejo en cualquier edad del paciente, cuyos resultados
tienen causas multifactoriales. Influyen tanto factores no modificables como la
edad y diagndstico ocular/sistémico, como el compromiso de los padres, apoyo
psicoldgico, pericia y experiencia de los prestadores (optémetras/oftalmélogos) en
el diagndstico refractivo, necesidad de medios 6pticos de correccidon. Asimismo, se
requiere la participacidon de los servicios en centros especiales de rehabilitacion,
para la adecuada estimulacién, educacion e integracion social. Lin(' expone la
necesidad de mejorar las acciones que forman parte de la rehabilitacién visual
posqueratoplastia en los pacientes que contribuyan a mejorar los resultados

visuales.
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La accesibilidad aborda todas las dificultades y desafios que se enfrentan,
disponibilidad de servicios oftalmolégicos clinicos y quirurgicos, medicamentos y
recursos necesarios relacionados, como lentes de contacto, espejuelos, equipos
médicos especializados. Zhu y otros('?) plantean que la queratoplastia pediétrica es
realizada por cirujanos de cornea y que pocos tienen ambos perfiles, cornea y
oftalmologia pediatrica. Ademas, son escasos los especialistas que realizan los
procedimientos quirdrgicos y otros se dedican solo al manejo clinico pre- y
posoperatorio.

En las expresiones de los prestadores se muestran algunas de las dificultades que
apuntan a los retos que se enfrentan en la disponibilidad de atencién médica.
Mun@) y Lin("9) sefialan que los factores econdmicos influyen en la toma de
decisiones en relacién con el momento quirdrgico, niumero de ojos a operar y
seguimiento, lo que también es el criterio del equipo de este estudio y se considera
importante subrayar que la queratoplastia pediatrica es una cirugia infrecuente que
requiere un elevado nivel de especializacion por parte de los cirujanos que lo
realizan, por tanto, en Cuba se realiza en el nivel terciario de atencion.

Llama la atencidn, la decision de superar obstaculos por parte de algunos familiares
para enfrentar desafios logisticos, que garanticen el cuidado adecuado del
paciente, que denotan el compromiso de la familia en proveer todo lo necesario en
aras de un mejor resultado. Ademas, desde su punto de vista, se mencionan
experiencias variadas en relacién con el transporte, a la vez que se destaca la
disposicién del personal médico para brindar seguimiento a pesar de la distancia.
Vanathi y otros® plantean que las condiciones socioeconémicas bajas de los
pacientes y familia, asi como su lejania de los centros de atencion pueden contribuir
a un retraso en la atencion al paciente y la deteccién de complicaciones que
favorecen el fallo del injerto.

En relacion con competencias como categoria, resulta de interés que los
prestadores tienden a ser conscientes del contexto y la cultura profesional en la que
operan, lo que influye en la adopcién de estrategias con el objetivo de lograr mejoria

visual en los pacientes. Ademas, se resalta la necesidad de programas de
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superacion a tono con los avances de la especialidad a nivel internacional que
impulsen el desarrollo de la actividad de trasplante corneal en Cuba.

Sus expresiones sugieren la capacidad de los profesionales para innovar y
adaptarse a las circunstancias. Asi se da a conocer la importancia de la flexibilidad
y la adaptabilidad en el entorno laboral, en favor de los resultados posquirurgicos,
acompanados de la practica ética de la profesion y la necesidad de entrenamiento
continuo y especializado de los profesionales involucrados en el proceso. En esa
misma linea hay que declarar, que los discursos de los pacientes reflejan una
competencia percibida positiva en la atencion oftalmologica. A pesar de los
desafios, muchos expresan gratitud y confianza en la atencion recibida y la calidad
del servicio médico. En resumen, los usuarios externos reconocen la competencia
del personal y valoran su dedicacion en el cuidado oftalmoldgico.

En relacion con las competencias de los usuarios externos y a través de las
expresiones de los participantes se destaca la importancia de la familia y su papel
fundamental, desde el apoyo y comprension necesarios durante todo el proceso
asistencial, la necesidad de evitar la resistencia a la rehabilitacion, la capacidad de
hacer frente a desafios logisticos y econdmicos, asi como la colaboracién entre
diferentes miembros de la familia, como abuelos y padres, que logre un enfoque
integral para garantizar el bienestar del paciente pediatrico. Fung y otros@®) sefialan
que el éxito de la queratoplastia pediatrica se basa en la temprana comprension de
la familia y su estructura de apoyo en los resultados de la cirugia.

Sobre la comunicacién y educacion durante el proceso asistencial, se puso en
evidencia la relacion de confianza que se establece entre usuarios externos y
prestadores de salud, a través de sus discursos, lo que destaca la valoracién de
recibir informacién transparente sobre el procedimiento y sus resultados. En
conjunto, resaltan la importancia de una comunicacion efectiva y educativa en el
proceso de atencion médica, lo que coincide con lo sefialado por Fung y otros.2%
A pesar de que los usuarios externos no reflejan, en sus expresiones, lo que
desconocen en relacion con la atencion del trasplante corneal pediatrico, a través

de los prestadores se puso en evidencia la necesidad de ampliar la educacion a los
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familiares y pacientes, que permita ofrecer informacion basada en evidencia
cientifica de resultados en el contexto cubano a usuarios externos.

Se debe senalar que en la institucion se dispone de un modelo de consentimiento
informado que aborda de manera general los aspectos relacionados con el
abordaje quirurgico de las principales enfermedades oftalmoldgicas que requieren
cirugia, sus riesgos y posibles complicaciones, asi como los aspectos éticos en
torno a la docencia e investigacion asociados a los procedimientos. No obstante,
los resultados de la investigacion favoreceran informar de una manera mas
especifica a futuros usuarios externos del trasplante corneal pediatrico y por tanto
obtener un consentimiento informado especifico basado en evidencias cientificas
cubana en este campo de investigacion.

Con respecto a las experiencias personales y emocionales de los participantes en
sus expresiones se pone de manifiesto que, en los prestadores, estan respaldadas
por una base tedricay empirica, lo que les permite ofrecer argumentos sélidos, pero
también incorporar aspectos emocionales, de empatia y deseos de ofrecer una
oportunidad de mejoria visual a pacientes con alto riesgo de rechazo. En estos, con
el consentimiento informado del tutor o representante legal y del paciente, se
realiza el proceder a pesar de los factores de riesgos presentes, siempre con la
garantia de no provocar dafo y si ofrecer una oportunidad de mejorar vision.
Sobresale la importancia de la seleccién cuidadosa de candidatos, el manejo de
complicaciones y el seguimiento posoperatorio, el consentimiento informado, la
ética médica en la toma de decisiones sobre la queratoplastia pediatrica con fines
opticos y la importante comunicacion bidireccional necesaria entre usuarios
externos y prestadores de salud.

Los discursos de los usuarios externos muestran diversas experiencias personales
relacionadas con la queratoplastia pediatrica con fines dpticos. Algunos expresan
gratitud por los resultados positivos obtenidos, con el criterio de que la cirugia valié
la pena a pesar de los desafios y las complicaciones. Otros relatan sus expectativas
y esperanzas antes de la cirugia. En general, se destaca la calidad de la atencién

médica, el trato recibido y la importancia de la cirugia en su calidad de vida.
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En la primera confrontacion de resultados se pudo apreciar, una clara relacion entre
lo que los usuarios externos apreciaban como dificultades durante el proceso
asistencial del trasplante corneal con fines dpticos en pacientes pediatricos y lo
que los prestadores planteaban como limitaciones para obtener resultados
satisfactorios. Por ejemplo, en el caso de que un usuario tuviera una categoria con
pocos discursos, podia significar que no manejaba esa parte del problema o lo
representaba de forma diferente.

Un elemento interesante de la interrelacidon es que los usuarios externos llegaban a
comprender los factores que contribuyen al peor éxito de la queratoplastia
pediatrica con fines oOpticos, por ejemplo, la edad del paciente, la ocurrencia de
traumas o infecciones complejas. Al mismo tiempo, los prestadores mostraban
sentimientos claros de estar insatisfechos con los resultados y de los retos a
enfrentar para obtener el maximo potencial visual posterior a la cirugia de
trasplante corneal, que coincide con otros autores.(19.26)

La investigacion cualitativa sobre otros factores que influyen en el éxito del
trasplante corneal en pacientes pediatricos revela multiples desafios en la atencion
de los pacientes. Por lo cual el disefio de una guia para la atencion al paciente
pediatrico con queratoplastia con fines 6pticos, deberia enfocarse en la evaluacion
integral multidisciplinaria especializada, con énfasis en la educacion de la familia y
la continuidad de la atencidn en el posoperatorio para elevar el éxito del tratamiento
quirdrgico de la opacidad corneal en la infancia, lo que coincide con lo planteado
por Zhu y otros.(")

Se puede concluir que las experiencias de prestadores de salud y usuarios externos
enriquecen la comprension de los resultados de la queratoplastia pediatrica en el
contexto cubano y en ellas se pueden identificar factores que influyen en el éxito
del trasplante corneal con fines épticos. Los mejores resultados pueden lograrse
mediante una atencion asistencial integral y multidisciplinaria con énfasis en la

educacién a la familia y la rehabilitacién visual del paciente.
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