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RESUMEN

La retinopatia de la prematuridad constituye la principal causa de ceguera prevenible
en el mundo. Es una enfermedad poco mencionada y conocida en contextos
educativos. Su tratamiento se limita al ambito clinico y son escasas las
investigaciones relacionadas con el impacto psicoldgico negativo que sufren las
familias de los nifios con este diagnostico. Se han trazado diferentes estrategias
como acciones de prevencion, pesquisas, tratamiento oportuno, su rehabilitacién, y
educar e informar a los padres sobre la enfermedad. Todas estas acciones han
permitido la disminuciéon de su incidencia en Cuba, indicador de calidad en los
cuidados de salud que se le brindan a los recién nacidos pretérminos. Sin embargo,
en el trabajo del equipo multidisciplinario se le brinda mayor importancia a la
atencion y rehabilitacion clinica, lo que deja deprimida la atencion psicolégica a nifios
y nifias, asi como a sus familias. Cuando los implicados cuentan con las
herramientas necesarias, poseen conocimiento de la enfermedad y reciben apoyo
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psicolégico, se hacen notables el avance y la evolucién favorable de los pacientes y
sus padres. De ahi laimportancia de conocer la utilidad del apoyo psicoldgico a estas
familias; y aporta multiples beneficios en términos de salud mental. Por esta razén,
se decidié realizar una revision bibliografica para profundizar en las ventajas del
apoyo psicolégico como tratamiento a las familias.

Palabras clave: apoyo psicoldgico; familia; retinopatia de la prematuridad.

ABSTRACT

Retinopathy of prematurity is the leading cause of preventable blindness in the world.
It is a little-mentioned and little-known disease in educational contexts. Its treatment
is limited to the clinical setting, and there is little research on the negative
psychological impact on the families of children with this diagnosis. Various
strategies have been developed, such as prevention, screening, timely treatment,
rehabilitation, and educating and informing parents about the disease. All these
actions have led to a decrease in the incidence in Cuba, an indicator of the quality of
health care provided to preterm newborns. However, the multidisciplinary team's
work places greater importance on clinical care and rehabilitation, which leaves
psychological care for children and their families neglected. When those involved
have the necessary tools, knowledge of the disease, and psychological support, the
progress and favorable evolution of patients and parents become noticeable. Hence
the importance of understanding the usefulness of psychological support for these
families; it also provides multiple benefits in terms of mental health. For this reason,
it was decided to conduct a literature review to explore the advantages of
psychological support as a treatment for families.
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Introduccion

La retinopatia de la prematuridad (ROP) constituye la principal causa de ceguera
prevenible y trastornos visuales en el mundo. Es una enfermedad poco mencionada
y conocida en contextos educativos. Su tratamiento se limita al ambito clinico y son
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escasas las investigaciones relacionadas con la tematica y con el impacto que
conlleva para las familias.('2

La clasificacién internacional de la retinopatia del prematuro se publicé en dos
partes: la primera en 1984 y la posterior ampliada en 1987. Fue una declaracion de
consenso de un grupo internacional de expertos en retinopatia del prematuro. La
clasificacion original ha facilitado el desarrollo de amplios ensayos clinicos
multicéntricos de tratamiento y ha profundizado la comprension de este trastorno.®

A nivel mundial, al menos 50 000 niflos padecen ceguera por retinopatia del
prematuro (ROP), y actualmente constituye una causa importante de ceguera en
muchos paises del mundo.®

Estudios recientes de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)® reportan un
incremento en las investigaciones relacionadas con la ROP, asi como de los factores
de riesgo que provocan esta enfermedad. Sobre todo, en paises de ingresos medios
en América Latina, como Bolivia (14,3 %), Nicaragua (23,8 %), Chile (12,3 %) y Peru
(19,1 %). En Argentina se diagnostica la enfermedad en el 26,2 % de todos los nifios
prematuros, Brasil muestra una incidencia de 9,3 %, Guatemala de 13 %, y Cuba de
51 %. Otros paises que demuestran la prevalencia son México (9,4 %) y Colombia
(3,1 %) por cada 10000 nacidos vivos.

Cuba cuenta con un programa bien establecido para la atencion de la ROP, desde
1997 cuando se inicio en el pais el Programa de Prevencién de Ceguera por ROP, y
de esta forma el diagndstico y la prevencién de la enfermedad estan a cargo de un
equipo multidisciplinario de especialistas integrado por neonatélogos, enfermeras y
oftalmélogos.

El programa se ha consolidado a partir de 2000, con el entrenamiento de
oftalmdlogos en diferentes provincias del pais, equipamiento, insumos e
instrumental necesarios para realizar el examen oftalmoldgico y el tratamiento de
los recién nacidos con riesgo. En esta tarea se implicaron la Christoffel
Blindenmision (CBM) y el Consejo de Iglesias de Cuba (CIC) en alianza con el
Ministerio de Salud Publica de Cuba (MINSAP).

En el fortalecimiento de dicho programa, el MINSAP ha desarrollado entrenamientos
practicos y talleres nacionales. En los que se han trazado diferentes estrategias, que
incluyen la promocién de acciones de prevencidn, la pesquisa y el tratamiento
oportuno, asi como garantizar la rehabilitacién, y educar e informar a los padres
sobre la enfermedad.

Todas estas acciones han permitido la disminucién de la incidencia de la ROP en
Cuba, lo cual es unindicador de la calidad en los cuidados de salud que se les brindan
a los recién nacidos pretérminos. Sin embargo, en el trabajo del equipo
multidisciplinario se brinda mayor importancia a la atencion y rehabilitacion clinica,
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y se deja a un lado, o muy deprimida, la atencion psicoldgica, tanto a los nifios y nifias
como a sus familias.®

Las familias de los nifios con ROP al momento de su diagndstico pueden manifestar
sintomas de tristeza y desesperaciéon. Y muchas de ellas no cuentan con las
herramientas adecuadas para enfrentar esta situacion. Cuando las familias cuentan
con las herramientas necesarias, tienen conocimiento de la enfermedad y reciben
apoyo psicoldgico, se potencian el avance y la evolucion de sus hijos desde los
primeros momentos del diagndstico.®)

La labor del psicélogo, como parte del equipo multidisciplinario, es brindar el apoyo
y las herramientas necesarias para disminuir los pensamientos negativos y
restablecer el pensamiento Iégico. La intencion del apoyo emocional es lograr que
los padres y familiares asimilen paulatinamente lo que ocurre.

Muchos han sido los autores e investigadores que han abordado la tematica del
desarrollo infantil y la labor de la familia como potenciadora en el ambito educativo,
tanto a nivel nacional como internacional; Oliva®”) en 2015 abordo el desarrollo infantil
y se centro en varios aspectos claves. Uno de los principales aportes fue la
importancia de la interaccion social en el desarrollo cognitivo y emocional de los
nifos, al destacar como las relaciones con los adultos y con otros nifios son
fundamentales para el aprendizaje y la adquisicion de habilidades.

En Cuba, Cdceres y otros,® en 2019, proponen la necesidad de la evaluacién y el
desarrollo integral del nifio desde un enfoque social-personal. Un articulo de 2023
también destaca el papel crucial de la familia en el desarrollo infantil y, sugiere que
el apoyo familiar y la participacién activa en la educacion y el bienestar del nifio son
fundamentales para su desarrollo integral. Sin embargo, muy pocos de ellos estan
dirigidos a la atencion y el apoyo psicolégico que deben recibir y que necesitan las
familias y los nifios que viven con retinopatia de la prematuridad.

Métodos

Se realizé una busqueda a partir de los descriptores bibliograficos correspondientes
a las palabras clave relacionadas con la tematica a investigar: apoyo psicoldgico,
familia y retinopatia de la prematuridad, en las bases de datos bibliograficos
disponibles en Infomed: Medline (buscador PubMed), SciELO, Ebsco, Clinical Key y
Google Académico.

Se revisaron 15 articulos con contenidos que correspondian al tema de
investigacion.
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La familia como unidad psicosocial

La familia como unidad psicosocial se puede considerar compleja, ya que en ella se
producen una serie de interinfluencias que pasan por los diferentes niveles; digase
individuo, familia o sociedad. De esta manera, la sociedad a través de la familia
transmite un conjunto de valores y normas al individuo. Esta relacion no ocurre de
forma lineal y unidireccional, sino que, a su vez, el individuo expresa a través de ella
sus necesidades y motivaciones, lo cual se evidencia en cambios en la subjetividad
o la estructura familiar.©®

La familia se considera un sistema en el cual confluyen y se expresan diferentes
aspectos como la subjetividad, que puede ser individual; también, a partir de la
interrelacién entre sus miembros se va configurando un espacio intersubjetivo, que
es la subjetividad familiar.

No siempre la familia fue vista de la misma manera; asimismo, su concepto ha
evolucionado de acuerdo con los diferentes enfoques que han existido. Al respecto,
Arés y Benitez('% plantean el enfoque psicosocial en la aproximacion a la familia, al
mostrar la complejidad del tema, dada la amplia gama de factores de influencia, asi
como la complejidad para extraer la interrelacion entre lo general, lo particular y lo
unico, a nivel macro- y microsocial; al colocar bajo esta concepcién al conjunto de
particularidades psicoldgicas relacionadas con el estudio de la familia y sus
miembros, asi como el funcionamiento familiar; y al tener en cuenta la especificidad
de los diferentes grupos sociales, las capas y clases, la comunicacion intergrupal, la
estructura de las relaciones interpersonales en la familia y el medio social; al
concebirla como una categoria histérica y psicolégica influida por las condiciones
socioeconémicas de su existencia, por el caracter de las relaciones sociales en su
conjunto y de sus relaciones internas; y al expresar la necesidad de superar el
enfoque psicopatolégico de los conflictos y problematicas de la familia. Ademas,
consideran imprescindible el analisis de variables sociopsicoldgicas que manifiesten
la incidencia de lo social (cultura), ideas, principios, normas y valores sociales en lo
individual y las repercusiones psicoldgicas.®

Los nifios en su primera infancia requieren de acompafiamiento durante su
crecimiento para garantizar un desarrollo infantil 6ptimo, todo el proceso que se lleva
a efecto durante la primera infancia estd relacionado con factores externos (el
desarrollo fisico, cognitivo, emocional, de lenguaje y socioemocional), que dependen
de la influencia directa de la familia, al ser esta quien, frente a varios contextos,
cumple un papel completamente influyente en este proceso.®10
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Un funcionamiento familiar saludable, segun Zaldivar(") implica el cumplimiento de
los objetivos y las funciones que se encuentran preestablecidos, entre los que se
destacan la satisfaccion de la necesidades emocionales y materiales de todos sus
miembros; el establecimiento de la homeostasis familiar; la promocion y facilitacion
de la socializacion; determinar las condiciones propicias para la formacion de la
identidad, la transmision de valores éticos, culturales; y el fomento de patrones para
el establecimiento de las relaciones interpersonales. O sea, el funcionamiento
familiar depende del establecimiento de una dinamica adecuada, la cual se puede
valorar a partir de diferentes indicadores como la adaptabilidad o flexibilidad, la
cohesion, el clima emocional y la comunicacion.

Cuando se diagndstica un nifio con ROP, casi siempre es de forma oportuna y en el
programa nacional se establece todo el protocolo de apoyo al nifio y a su familia, por
ser quienes desempenaran un papel fundamental en este proceso.

La atencion de nifos con ROP es multidisciplinaria e inmediata. Aunque se instituye
también su atencion, se ha detectado mediante la practica que no se remite a la
consulta de psicologia y, por lo general, la atencion que reciben es clinica y
oftalmoldgica. Sin embargo, es preciso tener en cuenta que la atencion psicoldgica
especializada resulta muy necesaria para la salud mental de esta familia que
atravesara todas las etapas de un duelo y muchas veces no cuenta con los recursos
psicoldgicos necesarios para manejar esta situacién.(?

Los padres de los nifios con ROP transitan al inicio lo que se puede llamar un proceso
de shock o negacion, y pasan por todas las etapas de un duelo. Este fendmeno es un
proceso psicolégico que se sufre tras la pérdida de cualquier objeto, persona o
apego, y que en este caso se refiere a la pérdida por parte de los padres de la
esperanza de un nifio sano.

Orientacion a las familias de nifos con retinopatia de la prematuridad

Segun el programa nacional, la orientacion a las familias de nifios con retinopatia de
la prematuridad es crucial por las siguientes razones:

— Concienciaciény comprension: proporcionar informacion sobre la enfermedad ayuda
a los padres a entender la condicién de sus hijos, lo que puede reducir la ansiedad y
el miedo asociados con el diagndstico.

— Seguimiento y tratamiento: la ROP puede requerir un seguimiento cuidadoso y
tratamiento oportuno. Los padres informados son mas propensos a seguir las
recomendaciones médicas, asistir a las citas y comprender la importancia de la
atencion ocular continua.
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— Apoyo emocional: la orientacién puede ofrecer a los padres un espacio para expresar
sus preocupaciones y sentimientos, ademas de conectarles con grupos de apoyo que
les permitan compartir experiencias con otros padres en situaciones similares.

— Intervenciones tempranas: la identificacién temprana de problemas visuales es
fundamental en la ROP. Los padres que comprenden los signos de alerta pueden
aportar informacion valiosa a los médicos y facilitar intervenciones tempranas que
mejoren el prondstico.

— Desarrollo infantil: la orientacion también puede incluir informacién sobre como la
ROP puede afectar el desarrollo visual y general del nifio. Conocer las posibles
implicaciones les permite a los padres buscar las intervenciones adecuadas en areas
como la terapia ocupacional o la educacion especial.

— Fomento de la autonomia: educar a los padres sobre como apoyar a sus hijos en el
desarrollo de habilidades de afrontamiento y adaptabilidad.

El Sistema Nacional de Salud cubano, a través del Programa de Atencion Materno Infantil
(PAMI) garantiza la salud materno infantil y para ello se vale de acciones centralizadas y
dirigidas por el Ministerio de Salud Publica (MINSAP)- que permiten planificar, organizar,
aplicar y controlar las normativas relacionadas con la salud materno-infantil.('9

De modo que, aunque en el programa nacional se define muy bien la intervencién
psicolégica a las familias de los nifilos con ROP, lo cierto es que se prioriza la atencién
médica primaria y deja a un lado la intervencion psicologica, que es igual de
importante en este proceso por las razones antes expuestas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el apoyo en materia de salud
mental y psicosocial como como cualquier tipo de apoyo local o externo, cuyo
objetivo es proteger o promover el bienestar psicosocial, y prevenir o tratar los
trastornos de salud mental.®)

El bienestar psicosocial se refiere a la capacidad de las personas, familias o
comunidades de desarrollar fortaleza cognitiva, emocional y espiritual, combinada
con relaciones sociales positivas. Este estado de bienestar fomenta el desarrollo de
habilidades para la vida que les permiten comprender y participar en su entorno, asi
como tomar decisiones positivas que les brindan esperanza para el futuro.('?)

Por lo tanto, el término “apoyo psicosocial” se refiere a las actividades que abordan
las necesidades psicoldgicas y sociales de las personas, las familias, los grupos y
las comunidades, generalmente en situaciones de adversidad. Es un proceso que
fortalece la resiliencia de las personas, las familias y las comunidades, respetando
su independencia, dignidad y mecanismos de afrontamiento, al promover, entre otras
cosas, el restablecimiento de la cohesion social. Puede ser tanto preventivo como
curativo. Es preventivo, por ejemplo, cuando reduce el riesgo de desarrollar
trastornos mentales y es curativo cuando ayuda a las personas y a las comunidades
a superar y abordar los problemas psicosociales que puedan haber surgido como
resultado de un shock o de los efectos de una crisis.(%
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La psicologia puede brindar diferentes tipos de apoyo a las personas en dependencia
de los problemas que enfrenten. Entre los diferentes tipos de apoyo psicoldgico se
encuentran, por solo mencionar algunos, la terapia cognitivo conductual, la terapia
sistematica, la psicoterapia existencial-humanista, la terapia racional-emotiva-
conductual, la terapia enfocada en soluciones y la terapia neuro emocional, entre
otras.

La familia, como unidad principal de cualquier sociedad, aporta seguridad y
confianza en los momentos mas complicados. Es la mejor compafiia para celebrar
triunfos, y el mayor apoyo a la hora de afrontar las adversidades. Su papel resulta
fundamental en el crecimiento personal, y por tanto, en el de todo el entramado
social.(1®

El apoyo psicoldgico proporciona un espacio seguro para que las familias expresen
sus preocupaciones y emociones. Esto les permite procesar el impacto del
diagnéstico y desarrollar estrategias para afrontar la situacién. Un profesional de la
salud mental puede ayudar a las familias a entender mejor la condicién de su hijoy
a encontrar recursos, asi como herramientas que les permitan manejar el estrés y la
ansiedad.

Ademads, al fomentar la comunicacion efectiva dentro de la familia —cuando los
padres aprenden a expresar sus emociones y a escuchar las de sus hijos—, se crea
un ambiente mas saludable y comprensivo.

Asimismo, el apoyo psicoldgico puede facilitar la conexién entre las familias y los
grupos de apoyo, lo que les permite compartir experiencias y consejos con otras
personas que enfrentan situaciones similares. Esta red de apoyo puede ser
invaluable, ya que ofrece un sentido de comunidad y pertenencia, asi como la
oportunidad de aprender de otros.

Se puede concluir que, el momento del diagndstico del ROP es critico y puede resultar
abrumador para las familias y el personal que se dedica a la atencion. La noticia
puede desencadenar una serie de emociones intensas, como miedo a lo
desconocido y ansiedad por el futuro. El apoyo psicolégico ayuda a las familias a
procesar esos sentimientos y a encontrar formas saludables de afrontarlos, de ahi
que la intervencion psicoldgica sea oportuna. Un enfoque integral que incluya el
apoyo psicolégico no solo beneficia a los padres, sino puede tener un impacto
positivo en el desarrollo del nifio. Cuando las familias estan emocionalmente
saludables y cuentan con herramientas adecuadas para enfrentar los desafios, estan
mejor preparadas para brindar el tipo de atencion y estimulo que sus hijos necesitan.
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