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RESUMEN

La poblacion de Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud
(NANEAS) presentan o tienen un alto riesgo de padecer una condicion cronica que contempla

alteraciones de tipo motoras, del comportamiento, del desarrollo y emocionales.

Generalmente, es la madre u otro familiar cercano el cuidador principal de estos nifios, los
cuales tienen necesidades y requerimientos especificos para hacer frente a las consecuencias
de la enfermedad. Considerando lo expuesto, se planted6 como objetivo de investigacion el
develar las vivencias de las madres o cuidadoras principales de NANEAS, intentando

vislumbrar y describir los sentimientos, emociones, experiencias y vicisitudes vividas.

Se realizd6 un estudio cualitativo descriptivo a través de entrevistas no estructuradas.
Participaron 6 madres y 1 abuela, todas cuidadoras principales de Nifios con necesidades de
baja complejidad. Para el analisis de los datos se utiliz6 el analisis de contenido que contiene
subprocesos: identificacion de unidades de significado, codificacion e integracion de la
informacion , usando como herramienta el software Atlas.ti6.2 (ATLAS.ti Scientific Software

Development GmbH, Berlin, Alemania).

De los resultados se destaca la vivencia de ser madre de estos niflos, como un acontecimiento
impactante que incluye emociones intensas; tales como, tristeza, rabia y culpa que disminuyen
con el paso del tiempo; situacion generada por la adaptacion y aceptacion que se expresa en
las expectativas y esperanza por mayores progresos. En diversos aspectos de la vida de estas
madres se observan cambios; respecto al escaso tiempo y la situacion econdmica y laboral,

que conlleva a limitaciones como distraerse o sociabilizar.

En la atencion a nifios con necesidades especiales, es necesario incorporar y tomar en cuenta la
perspectiva de las madres o cuidadoras quienes son las encargadas del cuidado directo del
nifio, por este motivo, la importancia del estudio radica en el reconocimiento previo de las
vivencias de las madres de NANEAS, constituyendo este saber en una herramienta que

potencie la calidad y el enfoque integral de la profesion.

Palabras Claves: cuidadores, enfermeria pediatrica, nifios con discapacidad.
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ABSTRACT

The Children and Adolescents with Special Health Care Needs (CSHCN) have or are at high
risk of developing a chronic condition that presents changes in motor dexterity, behavioral,

and emotional development.

Usually is the mother or other close relative, the primary caregiver for these type of children,

who have specific needs and requirements to address the consequences of his condition.

Considering the above, the research objective is to unveil the experiences of mothers or
primary caretakers of CSHCN, trying to discern and describe the feelings, emotions,

experiences and ups and downs lived by them.

A descriptive qualitative study was conducted through unstructured interviews. Six mothers

and one grandmother participated, all CSHCN primary caretakers of low complexity children.

The data was analysed by a content analysis process that contains multiple threads such as
significance identificaction units, coding and intregation of the information, using the
computer software Atlas.ti 6.2 (ATLAS.ti Scientific Software Development GmbH, Berlin,

Germany).

From the results stands out that the experience of being mother of CSHCN children is a
shocking event that includes intense emotions; such as sadness, anger and guilt that diminishes
over time; situation generated by the adaptation and acceptance expressed in expectations and

hope of further progress.

Changes in various aspects of life of these mothers are observed, limited time and the

economic stress and employment situation causes limitations for distractions or socializing.
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In the care of children with special needs is necessary to incorporate and take into account the
perspective of mothers who are responsible for the direct care of these children. The
importance of these study is the preliminary recognition of the implications of having a
CSHCN son, whishing to improve the quality of atention for those who exercise care of this

particular group, that is increasing every day.

Key words: Caregivers, pediatric nursing, disabled children (MeSH).
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I. INTRODUCCION

Chile ha experimentado en estas ultimas décadas notables cambios epidemioldgicos en
relacion a la poblacion infantil. Desde el ano 1990 al 2013 la tasa de natalidad ha disminuido
de 23,3 a 13,8 por mil nacidos vivos (1.2) Esto, a su vez, se complementa con la disminucion
de la mortalidad en menores de un afo durante el mismo periodo de 16,0 a 7,0

@, 3)

respectivamente ,existiendo un ascenso de las enfermedades cronicas, situacion ya

percibida en el afio 1994 como una condicidon prevalente y un problema con perspectivas de

incremento en el futuro .

Al respecto, los egresos hospitalarios en Chile segin edad y causas, posicionan a los menores
de cinco afos con el mayor numero de padecimientos del sistema respiratorio, malformaciones
congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas ®), Algunas de las razones en la
reduccion de mortalidad y aumento de morbilidad estdn dadas por la supervivencia infantil,
debido a programas o estrategias eficaces para la eliminacién de patologias agudas y la

tecnologia; que ha potenciado la precision de los diagnosticos .

Conjuntamente, la Organizacién Mundial de Salud © especifica a las enfermedades crénicas
con un tiempo de duracién, prolongado y progresivo. A su vez, el Comité de Patologias
Cronicas de la Infancia las define como: "cualquier enfermedad que tenga una duracion
mayor de tres meses, que altere las actividades normales del nifio, produciendo deficiencia,
incapacidad o minusvalia. También se incluye a aquella condicion que requiera
hospitalizacion continua por 30 o mas dias. Existen enfermedades que, con una evolucion

. e , . 7
menor en el tiempo, son desde su inicio crénicas" 7.

Esta condicion de salud prolongada, cataloga a este tipo de pacientes dentro de un grupo con

necesidades de atencion especiales, que requieren cuidados diferentes, frecuentes e integrales



® Actualmente, el concepto es debatido y la palabra “enfermedad” es sustituida por la de
condicion, con el fin de favorecer la integracion y evitar la segregacion o prejuicios frente a

esta poblacion ®.

Es asi que surge la definicion de Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de
Atencion en Salud, poblacion que presenta o tiene alto riesgo de padecer una condicion
cronica que contempla alteraciones de tipo motoras, del comportamiento, desarrollo y
emociones, que implican mayor necesidad de asistencia de salud ®, cuya relevancia esta
estrechamente ligada a la evolucion de la salud publica de nuestro pais en relacion a la

precision de los diagnosticos y la sobrevida de quienes en el pasado habrian fallecido ¥,

A nivel internacional, este fenomeno ha tenido mayor atencion, creandose instancias para
cuantificar y describir a esta poblacion. A través de la encuesta nacional de Salud de Estados
Unidos (2009-2010) se evidenci6 una alta tasa de nifios con necesidades especiales (15,1%).
Ademas se destaca que un 23% de los hogares con nifos, tiene un NANEAS como miembro
de la familia . A nivel nacional no se conoce las particularidades de este grupo ", salvo
aproximaciones a nivel hospitalario como la investigacion médica realizada en el afio 2012,
correspondiente a un estudio de prevalencia y riesgos de complicaciones de los NANEAS en
el Hospital Sotero del Rio, obteniéndose como resultado que de los 920 pacientes pediatricos,

el 60,8 % eran nifios con necesidades especiales de salud 2.

Publicaciones brasilefias en Enfermeria caracterizan y revelan las implicancias del cuidado de
estos nifios, donde el principal cuidador es la madre y cuando no, esto es relevado a una
abuela, madrina o tia > '¥. Los cuidadores, poseen necesidades, requerimientos y apoyos
especificos para hacer frente a las consecuencias de la enfermedad '”, debido a que deben
asumir actividades no habituales, como procedimientos de enfermeria, vigilancia constante,

adquirir conocimientos sobre la condicion clinica, diagnosticos e informacion del paciente



que, cuando es insuficiente, provoca angustia, inseguridad y sufrimientos en quien ejerce el rol

de cuidador Y.

El tema de estudio ha sido abordado anteriormente desde un paradigma clésico, considerando
a los nifios con necesidades especiales como aquellos que tienen Sindrome de Down, retraso
del desarrollo, discapacidad auditiva, enfermedad cronica, paralisis cerebral y dependencia de
tecnologia '>. No siendo descrito o documentado desde la nueva nomenclatura de NANEAS,
que implica un abordaje desde una mirada multidisciplinaria, lo cual permitiria nuevas

estrategias de intervencion y cuidado.

Es por esto que la utilidad y valor social de la investigacion estd en describir el fendmeno
desde la perspectiva de las madres o cuidadoras de nifios, clasificados en funcion de sus
necesidades y no en base a una enfermedad o diagnostico, intentando suprimir el abordaje
patologico o enfoque biomédico tradicional, el cual se orienta a la discapacidad motora o
fisica. De esta forma abordando el tema bajo un espectro o caja de herramientas tedricas mas
amplias como el concepto nacional de NANEAS como un gesto de visibilizar y resignificar el

fendmeno.

Ademas la presente investigacion busca aportar al conocimiento en relacion a la realidad local,
ya que la mayoria de los estudios referentes a niflos con necesidades especiales, son realizados
en paises tales como Estados Unidos, Inglaterra, Canadd, Australia entre otros, los cuales

poseen caracteristicas y circunstancias sociales diferentes 7.

En relacion a lo expuesto, se plantea como problema de investigacion el desconocimiento de
los sentimientos, emociones y experiencia de las madres o cuidadoras de nifios y adolescentes

con necesidades especiales de atencion en salud. Considerando que para mejorar la atencion y



cuidado enfermero en este tipo de pacientes es necesario conocer en profundidad las vivencias

de las madres o cuidadoras a través del relato de sus vivencias.

Se pretende dar respuesta a la siguiente pregunta de investigacion: ;Como han sido las
vivencias de las madres o cuidadoras principales de Nifios o Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencion de salud pertenecientes a un centro de salud familiar de la ciudad de

Puerto Montt?

El propdsito de la investigacion persigue contribuir al conocimiento de Enfermeria en relacion
a las vivencias del cuidador del Nifio y Adolescente con Necesidades Especiales de Atencion
de Salud, constituyendo este saber en una herramienta que potencie la calidad y el enfoque

integral de la profesion.

La idea nace de una inquietud de la autora y sus observaciones en el campo de la pediatria,
ademds de la falta de informacion nacional con respecto a la poblacion de estudio. Su
importancia est4 en develar las experiencias de un grupo particular responsable del cuidado de
nifios que prontamente seran adultos, por lo tanto, es necesario un reconocimiento previo en

relacion a la implicancias de tener un hijo NANEAS 9.

La Metodologia a utilizar es de tipo cualitativa, ya que pretende obtener datos descripticos, a
través de las propias palabras de las madres en relacion a la experiencia de tener un hijo con
necesidades especiales de salud (7 Su carécter inductivo, holistico y humanista, favorecera la
obtencion de informacion profunda frente al fenomeno de estudio, considerando sus contextos

y situaciones particulares 7.



El disefio es de tipo descriptivo, siendo recolectados antecedentes sobre diferentes aspectos de
las vivencias de las madres de NANEAS, con el objetivo de comprender y profundizar el
fenémeno desde la perspectiva de las cuidadoras. En los enfoques cualitativos, describir, no
implica medir, si no relatar las interacciones y cualidades del fenémeno, con la finalidad de

garantizar una comprension holistica de la realidad estudiada '®,



II. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

Develar las vivencias de las madres o cuidadoras principales de Nifios y Adolescentes con

Necesidades Especiales de Atencion de Salud, pertenecientes a un centro de salud familiar de

la ciudad de Puerto Montt, segundo semestre del afio 2015.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

A través de los relatos de las madres o cuidadoras principales:

- Explorar en el significado de tener un hijo con necesidades especiales de atencion en

salud.

- Identificar el impacto ocasionado en la vida y personalidad de las madres o cuidadoras

al tener un hijo con necesidades especiales de salud.

- Describir los sentimientos experimentados al tener un hijo NANEAS, durante el

proceso de ser madres y cuidadoras principales.



III. SUPUESTOS

Las madres o cuidadoras principales describen la vivencia de tener un hijo con necesidades

especiales de salud:

- Como un proceso que implica cambios que trascienden la responsabilidad e influyen

en la identidad personal.

- Como una experiencia amenazante en un comienzo, pero posteriormente fortalecedora.



IV. MARCO TEORICO

A continuacidon se presenta el marco de referencia de la investigacion, que aborda los

siguientes temas:

4.1 CAMBIOS EN LA MORBILIDAD PEDIATRICA: DEFINICION DE NANEAS Y
SUS CARACTERISTICAS

Un estudio sobre mortalidad infantil y su correlaciéon con enfermedades cronicas complejas
aplicado a la poblacion del estado de Washington, reveld una disminucién general de la

mortandad, excepto en nifios en condicion de cronicidad, la cual incrementd de 31% a 41%
(19)

Lo expuesto anteriormente se puede apoyar en un analisis de prevalencia de ingresos
hospitalarios por razones médicas complejas, durante un periodo de 15 afios. Esta muestra
correspondia al 20% de todos los hospitales de Estados Unidos “?. El resultado evidencia un

aumento de hasta el doble de las tasas de hospitalizacidon por enfermedades cronicas desde los

afios 1991- 1993 hasta 2003-2005 9.

En el &mbito nacional, el ultimo estudio que contribuy6 con datos epidemiologicos en relacion
a hospitalizacion de pacientes pediatricos con enfermedades cronicas fue en 1994 por Vargas
et al. @, cuyo propésito fue medir frecuencia y tipo de enfermedades. Los resultados de la
investigacion mostraron que de los egresos un 35,2% eran nifios cronicos. Imperaron las

, . . , . . . . . . . 4.5
patologias respiratorias, congénitas y genitourinarias, siendo coincidente con el presente *3)



En base a la informacién mencionada es posible precisar que la cronicidad infantil es un hecho
transversal y con tendencia hacia paises desarrollados, debido a la existencia de programas o
estrategias eficaces para la reduccion de patologias agudas, y la tecnologia que también ha

potenciado la precisiéon de los diagnésticos ¥

contribuyendo al aumento de la supervivencia
de recién nacidos prematuros, enfermedades congénitas y acentuacion de tratamientos que,
como consecuencia, han favorecido la subsistencia de los nifios en condiciones de

discapacidad V.

Este tema fue abordado en 1912 por la Oficina Federal de la Infancia en Estados Unidos, bajo

el concepto de nifios lisiados, posteriormente es transferido a otras entidades 2.

Asi en 1998, surge en EE. UU. el término de Nifios con Necesidades Especiales de Salud
(CSHCN) a través de La Oficina Materno Infantil y el programa CSHCN, organizaciones
encargadas de la nueva conceptualizacion quienes durante un afio discutieron y deliberaron,
considerando tres enfoques: basado en la presencia de una condicidon crénica, un deterioro
funcional y una elevada necesidad de servicios de salud, siendo esta ultima mas aceptada y
menos excluyente. Finalmente, se propuso como definicion de NANEAS a: “aquéllos que
padecen o que estan bajo un riesgo superior de padecer condiciones cronicas fisicas, de
desarrollo, de conducta, de comportamiento o emocional, y que ademas requieren de
servicios de salud y derivados de una clase o monto mas alla del requerido por los nifios en

general” ?.

Bajo el concepto planteado y las instituciones citadas se han sustentado las politicas publicas

que han asegurado la atencion integral de estos nifios, cumpliéndose este objetivo tras la

formulacion del tema y el compromiso adquirido 2.



En el 2008, la Sociedad Chilena de Pediatria, utiliza el enunciado de NANEAS, en un intento
por reemplazar el concepto de “enfermedad cronica”, debido a la carga de prejuicios y
estigmatizacion social que posee. Ademas, se cumple con el objetivo de plantear la necesidad
de atencion desde el cuidado integral, relegando a un segundo plano la enfermedad y
promoviendo una atencion en red, enfocada en las necesidades particulares de estos nifios y

J . 8
sus familias en un esfuerzo en conjunto con el sector salud ®.

Para que un menor sea catalogado como NANEAS debe tener una condicion de salud que ha

durado o se espera que dure por lo menos un afio, ademéas de tener ciertas consecuencias para

: 23
el menor, de manera certificada tales como **:

La necesidad o el uso de medicamentos recetados para la condicion del nifio.

- Requerir de servicios mas relacionados con la salud que otros nifios de la misma edad,
tales como: servicios médicos de salud mental, educacion (incluyendo educacion
especial) o tratamiento u orientacidon para el desarrollo emocional y terapia especial,

tales como fisioterapia, terapia ocupacional o terapia del habla.

- Limitaciones en la capacidad del nifio para hacer las cosas que la mayoria de los nifios

de la misma edad harian, (limitaciones funcionales).

- Problemas constantes de tipo emocional, de comportamiento o del desarrollo que

requiere tratamiento o consejeria.

La Encuesta Nacional de Nifios con Necesidades Especiales de Salud 2009-2010, tuvo la tarea
de estimar la prevalencia de NANEAS en la poblaciéon de EE. UU., por medio del Screener
CSHCN, en donde poseer una o mas de las caracteristicas relatadas anteriormente los clasifico

dentro del grupo 7.

10



Los datos encontrados muestran que un 15,1% de los nifios estadounidenses tienen
necesidades especiales de atencion de la salud, equivalentes a 11,2 millones. De los hogares
con nifios, un 23% de ellos incluyen a CSHCN, lo cual refleja un aumento progresivo en
comparacion a las encuestas aplicadas el 2001, 2005 y 2006, cuyas razones no son del todo
concluyentes, pero pudieran estar determinadas por el mejor acceso a diagnosticos y atencion,

y mayor conciencia de parte de los padres sobre las condiciones de sus hijos !?.

Son compartidas las consecuencias de la condicidon de salud; como el uso de medicamentos,
educacion especial, equipos o dispositivos de asistencia. Ademas de servicios centrados en la

familia que guien y orienten el seguimiento y el cuidado de los individuos “'?.

De las demandas solicitadas un 86% necesita medicamentos recetados, 48% atencidon médica
de especialistas, 35% atencion oftalmologica, 28 % salud mental, 27% terapia especializada y

11% equipos médicos .

Las familias de CSHCN solicitan apoyo para lograr superar y enfrentar las secuelas derivadas
de las patologias de sus hijos. Se estima que un 6,7% requiere la necesidad de un cuidador de
reemplazo, 6,5% para asesoria genética y un 12% de ayuda o soporte psicoldgico para

combatir el estrés. Cabe destacar que un 7,2% indico alguna necesidad insatisfecha '*,

Investigaciones comparativas bajo el parametros de discapacidad y gravedad de los NANEAS
identificaron brechas relacionadas a determinantes sociales; como falta de educacion, empleo

y pobreza ¥,

11



De las limitaciones se destacan las de tipo econdémica, producto de los gastos que implica las
condiciones particulares de esta poblacion y el hecho de que uno de los padres deba excluirse

del trabajo remunerado para dedicarse al cuidado exclusivo del nifio ®.

Nacionalmente no se conocen datos de prevalencia o caracterizacion de este grupo "". Sus
necesidades han sido protegidas por medio de programas orientados a problemas cronicos
especificos a cargo de especialistas en servicios de atencidon secundaria y terciaria, como
resultado de la atencién compleja otorgada, los recursos existentes en estas unidades y los
vinculos afectivos generados 'V, Esto fue ratificado y respaldado a través de informacién
telefonica reportada por enfermeras/os del pais, quienes manifestaron una situacion de
permanencia de los nifilos en unidades de cuidados intensivos, debido a demora en los
trasladados, no ser recibidos en otras unidades o porque las familias no cuentan con las
condiciones minimas en sus hogares, para otorgar cuidado a los infantes. Entre las patologias y
condiciones de los pacientes hospitalizados se describe: Sindrome de Down y dependientes de
oxigeno, gastrostomia y traqueotomia, enfermedades neuroldgicas y nutricionales %

Finalmente, algunos pacientes deben ser institucionalizados.

El programa nacional de la infancia incluye al programa de prestaciones especificas, el cual
contempla atenciones encaminadas a exigencias particulares. En este apartado se hace
referencia a las clasificaciones de las necesidades especiales de los NANEAS como: necesidad
de especialistas, medicamentos de uso cronico, alimentacion y tecnologia especial para vivir,
rehabilitacion por situacion de discapacidad y necesidades educativas especiales, que en su
determinacion e interaccion establecen el nivel de complejidad dividiéndolos en: NANEAS de

baja, mediana y alta complejidad 7.

Los NANEAS de alta complejidad son aquellos nifios que tienen fragilidad médica extrema,
limitaciones funcionales de tipo permanente y severas, teniendo todas las necesidades antes

descritas en categoria mayor (mayor complejidad), ademds presentan hospitalizaciones
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reiteradas y prolongadas. La atencion de este grupo debe efectuarse en servicios de cuidados

complejos o especializados en el cuidado de estos pacientes .

Los NANEAS de mediana complejidad son nifios que se mantienen estables, a pesar de ello
requieren de cuidados frecuentes y continuos. Tienen tres a cinco necesidades en categoria
mayor (aumento en complejidad y requerimientos) o necesidad mayor en areas 3 6 4, que
corresponden a uso nutricion parenteral o tecnologia compleja para vivir. Deben ser atendidos

en el nivel secundario de salud @,

Los NANEAS de baja complejidad tienen como maximo dos necesidades en categoria mayor.
Son nifios estables bajo la supervision de familias autovalentes. Habitualmente este grupo ha
sido atendido en la atencion terciaria, situacion que se desea cambiar con esta division y

[ ., . . 25
puedan ser recibidos en la atencion primaria de salud **.

La importancia de esta clasificacion es fomentar el cuidado integral de los nifios a través de un
modelo de atencion, asi el comité NANEAS apoya y refuerza lo desarrollado por la norma
técnica para la supervision de nifios y nifias de 0 a 9 afos en atencion primaria de salud.
Pretendiendo la instauracion de un equipo conformado por la familia, comunidad y

profesionales de la Salud ®> 2%

4.2 APEGO

Desde la perspectiva general de la psicologia las teorias referentes a la naturaleza y origen de
los lazos infantiles fueron centradas en la satisfaccion de las necesidades fisioldgicas del nifio
por medio de la madre. El psicoanalista John Bowlby, plantea que el vinculo es el resultado de
una serie de conductas producto de la adaptacion y la interaccion, cuyo objetivo es acercarse a

la madre, mantener la proximidad con otra persona. Es necesario establecer la diferencia entre
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apego y dependencia, ya que esta ultima se refiere al grado de subordinacion para asegurar la

. .
supcrvivencia ( 7).

Entre las reacciones que dan lugar a la conducta de apego se encuentra el llanto y sonrisa que
provoca el acercamiento de la madre; el seguimiento y el afecto donde el nifio se mantiene
proximo; la succion y la llamada en la cual el nifio se comunica por sonidos o emision de

gritos hasta que puede hablar, todas estas utilizadas como medios para obtener la cercania 7.

En relacion a algunos hitos, a los tres meses de edad los bebés logran distinguir a su mama,
pero a los seis meses es mds clara la expresion del apego, manifestandose en el llanto al
alejamiento y la sonrisa y felicidad en el reencuentro, aunque algunos nifios presentan afecto
por otros individuos con quienes estan familiarizados, es con la madre revelado primeramente
y con mayor intensidad. A los dieciocho meses muestran inclinacién a una figura adicional,
que generalmente es el padre y a los tres afnos la conducta es regular y fuerte, pero es aqui
donde el nifio comienza a tolerar la ausencia temporal de la madre y jugar con otros menores.
Entre los requisitos para el logro de este proceso es que el infante conozca al otro cuidador o

maestro, tenga buena salud y no esté sobresaltado, traduciéndose en confianza y seguridad "

Lo antes mencionado, se enmarca dentro de parametros de normalidad, pero las conductas o
capacidades que facilitan reclamar el apego, pueden variar de acuerdo a problemas organicos
como una enfermedad, dolor, tristeza, fatiga y complicaciones del ambiente como una
situacion de alarma @”. Es asi que la condicion de salud del nifio al nacimiento, sea esta

. . . .7 28
transitoria o permanente, es uno de los factores que altera el proceso de vinculacion ¥,

Cuando un nifio nace con algun tipo de déficit hay mayor riesgo o probabilidad de que exista
una disfuncion en los vinculos, debido a las falsas expectativas y decepcion frente al rol de

. . . ., 29 ..
padres que, como consecuencia, genera problemas de identificacion *”; acontecimiento que
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posee mayor intensidad cuando las diferencias o limitaciones del nifio son mas pronunciadas o

evidentes .

En primera instancia, existe una pérdida del hijo ideal, y se da con dificultad el proceso de
filiacion, por lo tanto, es omitida la busqueda de caracteristicas de parecido entre los
progenitores y el nifio. Los padres se manifiestan confusos o extrafiados, y se desenvuelven de
manera inexperta a pesar de tener experiencia previa en el cuidado, incluso pueden haber
problemas para suplir las necesidades basicas del menor, a causa del descontento o

insatisfaccién de los padres 7).

Otra complejidad en el apego esta dada por las limitaciones propias del nifio en relacion a una
menor capacidad en la comunicacidon e interaccion con los padres, provocando en éstos

. ., ., . . . 29
desmotivacion, frustracion y finalmente distanciamiento .

Para desarrollar adecuadamente el vinculo, es necesaria la aceptacion por parte de los
progenitores y familiares a través del conocimiento del nifio con discapacidad, aprendiendo a
interactuar y comunicarse con éste. Es la manera para lograr que la experiencia de tener un
hijo con capacidades distintas obtenga un significado y valor distinto a los errados estereotipos

socioculturales ®”,

4.2.1 LA FIGURA DE APEGO Y LAS ETAPAS DE VINCULACION

La eleccion de la figura de apego, estd determinada por la identidad de quien ofrece los
cuidados, ademas de la constitucion del hogar, generalmente es la madre, los padres
bioldgicos, hermanos mayores y abuelos, siendo los nifios quienes escogen. Es asi, que en
ausencia de la madre biologica, el nifio puede tratar a la sustituta de forma similar aunque con

mas dificultades en la interacciéon @7,
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La figura de apego es la entidad que ofrece soporte en relacion al descanso, hambre,
enfermedad, a diferencia del compafiero de juegos, quien es el que acompana cuando el nifio
se encuentra de buen humor y estd consciente del paradero de su referente de apego central.
Ambos roles pueden ser desempefiados por la madre o un amigo mayor puede llegar a ser una

figura de apego “subsidiaria” *7.

Los padres y hermanos mayores, son las figuras subsidiarias mas comunes, luego los abuelos y
en algunos casos los vecinos. La cantidad de vinculos generados es variable y depende del
tiempo. Por otra parte, los fuertes lazos con una figura central favoreceran la generacion de

. r . 2
relaciones con otras personas, que scran escogldas por el menor ( 7).

En el caso de nifios con enfermedades cronicas, discapacitantes, el cuidador principal, tiene un
cierto grado de parentesco, generalmente es la madre la encargada de otorgar el cuidado y de

permanecer cerca B9 Por lo tanto, se convertiria en una notable figura de apego.

La relacion entre madre e hijo es un proceso constituido por etapas que conforman la
vinculacioén afectiva, la primera se produce en el embarazo, donde la madre comienza a
imaginar e idealizar al nifio y su futuro, llenandose de expectativas positivas; existe un

. r , ix . 28
enamoramiento por el bebé que atn no nace, el nifio “ideal” ¥,

La segunda etapa ocurre posterior al nacimiento, éste es el momento donde los suefios o
expectativas se vuelven tangibles, reales y se concreta la fase de enamoramiento, aqui es
importante el contacto fisico establecido a través del amamantamiento, puesto que fortalece la

s (28
union ( ).
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La tercera etapa, la mas larga, es donde se refuerzan los lazos por medio del contacto, la
interaccion y el estimulo que los padres dan al niflo, influyendo en el desarrollo y crecimiento

de éste ®.

4.2.2 LAS CONDUCTAS MATERNAS Y LA TRANSICION EMOCIONAL AL TENER
UN HIJO CON DISCAPACIDAD

El apego contempla formas de conductas propias de la madre como del nifio, las cuales son
influenciadas por agentes externos y propios. Existen diferentes conductas maternas como las
pautas de amamantamiento, construccion del nido y recuperacion de la prole, fundamentales

para la supervivencia 7,

La conducta de recuperacion se define como “toda conducta de uno de los progenitores cuyo
resultado previsible sea traer a la prole al nido, acercarla a la madre o ambas cosas a la
vez”, situacion que lleva por nombre “maternaje”, “crianza” y “cuidados maternos”. El
concepto se centra principalmente en reducir la distancia entre la madre y el bebé con el

objetivo de mantener el contacto fisico, situacién similar al apego *7.

En la etapa de exploracion el nifio puede alejarse y es aqui donde la progenitora entra en
accion, busca mantenerlo cerca y vigilado, lo cual contribuye a su funcién protectora. Se
produce un dinamismo en que el nifio se aleja moderadamente y la madre lo permite con
cautela. Ambos participantes estan atentos el uno del otro, en especial la madre que esté alerta
ante algun peligro. La duracion de esta transicion depende de las condiciones de vida familiar

y social @7

Las madres presentan pautas de conductas que pueden obstaculizar el cuidado, como por

ejemplo las tareas del hogar, que son facilmente interrumpidas y otras que no pueden serlo
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como las exigencias de algunos miembros de la familia, otros hijos o el marido, circunstancia
que puede provocar algin tipo de conflicto, pero que no son competencia frente al cuidado
requerido por los hijos. Igualmente el comportamiento de alejamiento por parte de la madre se
puede manifestar a causa del llanto o los gritos, pero no es superior al deseo de brindar

cuidados, salvo cuando existe algun tipo de perturbacion emocional ¢”.

Entre las actuaciones que facilitan el apego se encuentran: la conducta de sefiales (la madre
hacia el nifo), que incluye el llanto, sonrisa, balbuceo, que generan respuestas determinas,
tales como tomar en brazos, acariciar; el acercamiento (llevar el nifio hacia madre) que incluye

, .. . ., . . .. 2
la busqueda, seguimiento, el aferramiento y la succién sin fines alimenticios 7.

Con el nacimiento de un hijo surgen cambios y transformaciones importantes, existiendo una
reestructuracion de las relaciones, de dos personas, pasan a ser tres 0 mas miembros de una
unidad, provocando una crisis normal dentro de la familia y sus integrantes; situacion que se
ve sobrecargada o con mayor intensidad cuando el nifio que nace posee alguna discapacidad o
condicién de salud distinta, originando una crisis accidental. Se produce una especie de
decepcion o pérdida del hijo ideal, lo cual tiene como exigencias para la madre y el padre un
esfuerzo psiquico y de adaptacion para aceptar las diferencias entre el hijo imaginado,

“sofiado” y el real V.

La primera etapa de transicion emocional ocurre cuando se conoce el diagnostico,
ocasionando un gran impacto, se pierden las expectativas positivas creadas en torno al nifio,
existe una paralizacion, un estado de shock, que provoca llanto y desesperanza. Se pueden
generar dos formas de respuesta frente a la circunstancia vivida, una donde los padres se
enfocan en preguntar y averiguar por la condicion del infante u otra que es obviar el problema,
tratar de evitarlo; situacion que de ser prolongada en el tiempo dificultaria el apego o

enfrentamiento con la realidad vivida ®®.
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La segunda etapa corresponde a una fase de negacion, donde hay resistencia a creer o a
aceptar lo sucedido, los padres manifiestan la existencia de un error o equivocacion, es
considerada relevante e importante la opinion de gente externa. Se reportan casos en que los

, . . .« 28
padres se aislan o alejan, lo cual provoca mayores problemas de vinculacion *.

En la tercera etapa de tristeza y dolor, los padres intentan asumir y comprender la realidad, se
concreta la pérdida del hijo ideal y las expectativas, por lo tanto abundan la pena y la angustia
que se expresa en sentimientos de culpa, frustracion e impotencia. Experimentan temor e
intranquilidad por lo desconocido, intentan ser mas cercanos a sus hijos y por lo mismo sufren
al percibir dificultades en el vinculo. Es comun en este periodo que la madre busque senales
de interaccion, las que no siempre estan presentes producto de las diversas limitaciones que
puede tener el nifio, tal caso origina frustracién y una percepcion negativa del rol, puesto que

. . o~ (28
S€ sienten no necesarias para el nifio ( ).

La cuarta etapa es aquella donde predomina la adaptacion, acompainada de la aceptacion hacia
el nifio y de los sentimientos vividos. Se desarrolla un gran interés por conocer las
caracteristicas del diagnostico o problema. En este nivel es primordial el apoyo y la aceptacion
por parte de la familia y el medio cercano, factores que influyen potentemente en la

efectividad de la vinculacion afectiva .

En la Gltima etapa debiera ocurrir la reorganizacion, que consiste en la integracion del nifio a
la familia con la consiguiente aceptacion de sus discapacidades. El nucleo familiar se muestra
comprometido e involucrado con la rehabilitacion y la adaptacion al medio. La fortaleza del
vinculo est4d dada por el avance en la interaccion madre e hijo y el desarrollo neuroldgico de

éste que permite la comunicacion .
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La secuencia y tiempo de desarrollo de estas etapas no es inalterable, ya que depende de las
circunstancias propias del individuo asi, como también, de sus caracteristicas emocionales y

factores ambientales @®.

4.3 ROL DE LOS PADRES EN EL CUIDADO DE NANEAS

El cuidado de los nifios, personas enfermas y discapacitados, entre otras actividades
domésticas ©?, ha estado reservado a la mujer, estableciéndose una division de roles en el que
las madres adoptan el papel de “mama a tiempo completo” cuando no pueden trabajar fuera
del hogar, producto de los requerimientos de sus hijos **. Este hecho puede ser influenciado

. . . , . 32
por las diferencias desfavorables de remuneraciones que afecta al género femenino ©2.

El cuidador principal de los NANEAS son las madres, quienes en su totalidad dirigen el
cuidado personal del nifio. En su ausencia es asumido por una abuela, tia o madrina !> '*%
Son ellas las que llevan la mayor parte del quehacer. A pesar de esto, la pareja de padres debe
tomar la decisiéon sobre quien cuida, lo cual estan sujeto a las prioridades de vida y
circunstancias especificas como, por ejemplo, en situacion de hospitalizacion son las madres

. . . ., .. 33
las que supervisan en la institucion y los padres en casa con el resto de los hijos .

El hombre adquiere una posicion de proveedor, hecho que se justifica desde el punto de vista

de las necesidades econdmicas y la imposibilidad de abandono del empleo o negociacion de

salidas y, por otro lado, es el sostén y apoyo emocional de la madre ©*-%

, adjudicandose al
varon el papel de protector, quien intenta mantener la calma a través de un trabajo con la
esposa que beneficie la paz de la familia y, por ende, el cuidado del nifio afectado *>. Una de
las dificultades detectadas en el rol paterno es la incomodidad en otorgar cuidados de higiene
que implique el contacto intimo, no por incapacidad si no por considerarlo inadecuado ©?, lo
cual no es generalizable, ya que depende de las caracteristicas del sujeto, existiendo papas que

. (35
se involucran completamente en la atencion ©”.
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Por cumplir con multiples funciones, las familias con nifios con necesidades especiales,
principalmente los cuidadores, se encuentran afectados e inmersos en situaciones tensas,
asociadas a la responsabilidades y los cuidados en el hogar ©®, debido a que deben realizar las
tareas basicas de aseo y confort, al mismo tiempo de aprender actividades no habituales, como
procedimientos de enfermeria tales como: cateterismo vesical y aspiracion de secreciones, los
cuales son invasivos, por lo tanto, requiere de habilidades, educacion sobre higiene y asepsia
ademas de supervision que permita una buena practica. Otros compromisos son la vigilancia
constantemente, adquisicion de conocimientos sobre condicion clinica, diagnosticos y
manifestaciones que puedan prevenir riesgos o complicaciones Y. Otra funcién es asegurar la
asistencia a controles con el respectivo traslado y la bisqueda de tratamientos alternativos que

favorezcan la rehabilitacion ¢,

Si se considera que cuidar de un nifio sano no es una tarea sencilla, puesto que demanda
dedicacion y sacrificios del tiempo libre, hdbitos y rutinas, a pesar del desarrollo y crecimiento
normal, la atencion perdura en el tiempo G7 1a situacion es atn mayor en un niflo que posee
algin tipo de necesidad compleja, donde las acciones requeridas implican estar las 24 horas
del dia atentos, ocasionando cansancio como producto de la pérdida de suefio reparador.
Ademas, se debe organizar y readecuar la vivienda y las costumbres, tomando los padres

.. . . . . . 33
decisiones como, por ejemplo: compartir el dormitorio con el infante ©3),

Pese a que existe una alta motivacion en mantener el equilibrio y la normalidad, el grado de
dependencia limita los periodos asignados para las actividades de esparcimiento, relacion de
pareja, participacion social y deportes, entre otras, generando aislamiento y exclusion de los

individuos tanto fuera como dentro de las familias ©>3%.

El cuidado parental es un proceso que comienza con el nacimiento y contina
indefinidamente, donde el eje principal es cubrir las necesidades de este nifio, realidad que no
es posible de manera solitaria. Resulta ineludible la ayuda y el apoyo de personas externas

como familiares u otros ®”*?. En un estudio de pacientes con gastrostomia y traqueostomia,

21



se destaca que las madres recibieron més ayuda de profesionales de enfermeria que de sus
. J . (38) . . . .

propias familias y amigos ", lo cual es compatible con otra investigacion confirmando que, a

medida que el nifio crece, disminuye la participacion de familiares y amigos, como resultado

de la incomodidad de las intervenciones y el objetivo de los padres de evitar imponer y exigir

solidaridad o ayuda ©?.

Considerando lo anterior, en algin momento a los cuidadores les corresponde un descanso y
para conseguirlo deben luchar contra sentimientos de culpa y preocupacion para lograr delegar

y confiar en que otros puedan reemplazarlos ©*.

Los NANEAS ademads de contar con una condicion especial, demandan de herramientas para
adaptarse, superar las limitaciones, incorporarse y lograr la integracion a la sociedad, lo cual
puede obstaculizarse en periodos especificos como el ingreso a instituciones educacionales, la

1 ©)

adolescencia u otro evento del ciclo vital *’. Por lo tanto, es importante conocer la auto

percepcion del nifio y de la madre para el logro de un ajuste psicolégico funcional u 6ptimo “*
que potencie la validaciéon del rol y el bienestar del binomio madre e hijo, siendo
transcendental considerar el apoyo psicoldgico, afectivo y la salud mental en la vigilancia y
tratamiento, lo cual es afin con las necesidades de especialistas y la atencién continua e

integral demandada por esta poblacién “V.

4.4 EMOCIONES AL TENER UN HIJO CON NECESIDADES ESPECIALES DE
SALUD

Las emociones son una forma de reaccion o respuesta frente a estimulos externos, ya sean
estresores o agentes que provocan algiin cambio en la normalidad o equilibrio del sujeto. El
caracter adaptativo le otorga relevancia en el ajuste psicologico de la persona, ya que posee

responsabilidad directa en la forma de afrontamiento, toma de decisiones y estado de salud “?.
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Estas estdn estrechamente ligadas a las vivencias del individuo, pudiendo ser positivas o

. . 42
negativas de acuerdo al suceso experimentado %,

Al enfrentarse a un diagndstico de discapacidad, en primera instancia los padres experimentan
negacion y decepcion ante el veredicto, produciéndose una transformacion y sensacion de
pérdida del hijo “ideal” o “sano”, anulando las expectativas maternas, surgiendo otras
emociones como ira, miedo, incertidumbre, pena, enfado, frustracion y culpa, siendo
elementos de defensas para sobrellevar la etapa de shock, donde la madre se percibe fuera de

control, impotente y sucumbida en el dolor **%.

Posteriormente se produce la necesidad de confirmar el diagnodstico, por lo que recurren a
varios hospitales, consultas con médicos y especialistas, con la esperanza de encontrar un
error. Es aqui donde la incertidumbre y la desorientacion estan mas latente, producto de la
inseguridad con que se vislumbra el futuro, y aparecen interrogantes con respecto al cuidado y

alternativas de tratamientos ****%.

Se desencadenan sentimientos de pérdida y duelo que involucran a la familia completa, el

proceso es paulatino y requiere de tiempo para lograr la comprension y aceptacion ).

Cuando se trata de un recién nacido y lactante, los cambios no son drésticos, puesto que las
necesidades particulares pasan inadvertidas dentro de esta etapa y las diferencias se van

mostrando a medida que crece ).

Los padres en el transcurso del cuidado y durante la ejecucion de técnicas de enfermeria,

tienen sensaciones de ansiedad, miedo e inseguridad a pesar de contar con instrucciones o
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entrenamiento “®. Cuando el nifio no logra algo se asoma la frustracion y compasion y regresa

la incertidumbre por el mafiana 7,

Para el cuidador la vida diaria es compleja, se ve forzado a lidiar con el estrés de tener que
afrontar su condicion que escapa a la normalidad conocida, involucrando un esfuerzo
adicional, ademas de sentir culpa por pasar tiempo fuera del hogar, descuidar a los otros hijos

. ’ . 33, 36, 39
o cuando desea un tiempo para si mismo ©**%3.

La ira puede ser el resultado de la discriminacion o marginacion de la cual son sujetos y a su
vez emergen remordimientos por no haber asumido la vida con mayor tranquilidad con el

proposito de proteger a la familia 7.

La espiritualidad juega un rol significativo en la justificacion de la experiencia vivida, ademas
de entregar herramientas de fe, pertenencia y recibimiento. Los padres interpretan la

. . .. . ., .. 45. 48
importancia de su hijo en la comunidad como una representacién espiritual destacada “*>*¥.

Finalmente, se enfatizan emociones enriquecedoras por la experiencia vivida ©® obteniéndose
recompensas personales en términos de la creacion de vinculos, el apego y la oportunidad de
presenciar los avances en el desarrollo del nifio ®¥. Los padres celebran y se alegran por los
logros alcanzados, recordando el arduo camino recorrido, sefialando que la empatia en torno a

. . , . . ., 4
la tristeza y el fracaso solo es conseguida por otro padre que esté en la misma situacién 7.
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4.5 LIMITACIONES O DIFICULTADES QUE EXPERIMENTAN LOS PADRES Y
FAMILIAS DE NANEAS

Los cuidadores a pesar de la dedicacion y el contacto permanente pueden presentar bajos
niveles de percepcion de autoeficacia, generados por conceptos erréneos y establecimiento de
altas expectativas ). Es por esto que uno de los factores de riesgos que presentan los padres
es el estrés, que tiene estrecha relacion con la fatiga, el aislamiento social y la ejecucion de
técnicas o maniobras realizadas en pos del cuidado ®®. A esto se suman los aspectos sociales y
psicologicos, debido a las circunstancias médicas, la gravedad y duracion de la enfermedad,
condiciones familiares y situaciones particulares del individuo enfermo como las ausencias
escolares, los tipos de dietas, medicacion y restricciones que en ocasiones son motivos de

frustracion o barreras para el adecuado desarrollo del infante y su familia “?.

En el intento por la normalizacion, los padres modifican y adaptan sus hogares, provocando de
igual modo notoriedad con estas intervenciones y le asignan gran valor a la apariencia
externas, enfocandose en el aseo y buen vestir *”. En forma de amenaza pueden resultar
aprehensivos y limitar las oportunidades de desarrollo de sus hijos, pero son capaces de

sobrellevarlo a favor del bienestar 7.

El aislamiento social es vivenciado a través de restricciones en el acceso a lugares publicos,
movilizacion y adecuacion de los recintos a las necesidades particulares (rampas,

~ 1° . ~ <7 . .7 50
sefializaciones y bafios), provocando abstraccion y evitacion 7.

De la interaccion con otros surgen barreras u obstidculos en forma de prejuicios y
estigmatizaciones que deben superar, producto de las evidentes limitaciones que se
manifiestan en miradas, burlas y preguntas de la gente, las cuales son abordadas

positivamente, a pesar de la incomodidad, por medio de explicaciones y respuestas que
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colaboren en la comprension de la discapacidad y evite la exclusion, situacion que

compromete a todo el nicleo familiar 7.

Desde la perspectiva socioecondmica, se destaca la tendencia de las familias en condicion de
pobreza, menor nivel educacional y con problemas laborales, circunstancia que se incrementa
o se acenttia cuando se ven restringidas las posibilidades de empleo por la edad de los nifios, el
grado de discapacidad y gravedad, contribuyendo a los problemas financieros y a la
vulnerabilidad social ©®* Y. A esto se agregan los gastos propios de las patologias o
tratamientos y la necesidad de un cuidador constante, lo que limita a uno de los padres a optar

por un empleo remunerado 3%

Un estudio Norteamericano revela la existencia de limitaciones en el acceso a licencias
médicas y el respectivo desconocimiento de leyes que protejan a la familia. La ignorancia en
relacion a este tema es potenciado por el nerviosismo que acompaiia al reciente diagnostico o
el episodio de gravedad de un NANEAS ©?. En Chile, no existe mayor proteccion, salvo lo
estipulado en el articulo 199 del codigo del trabajo, amparando a la madre y estableciéndose
que pueda atender en el hogar a un nifio menor de un afio con una enfermedad grave

certificada ©?,

A las dificultades nombradas se adicionan sentimientos de angustia, aislamiento e
incertidumbre frente a la realidad vivida y el futuro, ademés de auto recriminaciones en

., . . ., .. 36
relacion al descuido o menor dedicacion de los otros hijos .

Con respecto a la reaccion de los hermanos, una revision bibliografica reporta ideas variadas
sobre el tema, por un lado es planteado un buen afrontamiento a pesar de las modificaciones y
el escaso tiempo destinado por los padres, en oposicion se descubren problemas de ansiedad,

depresion y de comportamiento en el plano relacional ®?.
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Seglin el contexto cultural y las creencias de las familias pueden surgir reproches hacia la
madre por dar a luz un hijo enfermo o con alguna discapacidad, ya sea por parte del conyugue
o la familia de este **, haciendo imprescindible y necesaria la existencia de intervenciones
que aminoren o disminuyan los riesgos fisicos, como también las consecuencias psicoldgicas y
sociales de estos nifios Y. Por lo tanto la atencion centrada en la familia es un factor protector
para los NANEAS, ya que estimula el afrontamiento de los padres frente a los requerimientos

de sus hijos .

4.5.1 FORTALEZAS Y OPORTUNIDADES GENERADAS FRENTE A LA
ADVERSIDAD

La manera en que el nucleo familiar enfrenta un problema, depende de factores y recursos
. . . .y . 45 r

externos e internos y principalmente de la cohesion entre los miembros . Es asi que los

padres, a pesar de estar viviendo un dificil momento de estrés y preocupacion, buscan la

instancia para poder compartir en familia .

Dentro de los factores externos, el grado de maduracion o la etapa de vida en la que se
encuentran los padres y la forma en que es percibido el mundo influyen en como es procesada

% Se origina un proceso en que asimilan la situacion, la evalGan y

la experiencia
posteriormente le otorgan significado, comprendiendo el fenomeno desde sus consecuencias,
las cuales tienden a ser positivas ®®. Algunos cuidadores enfatizan el centrarse en aspectos del
presente, los logros de sus hijos, colocando mayor atencion en los detalles del progreso que en
las desilusiones “”, logrando transformar amenazas en oportunidades. Un ejemplo es el padre
de un nifio con Sindrome de Down quien destaca en el diagnostico una ventaja para delimitar

el tema y facilitar la bisqueda de opciones de tratamiento y atencion ©; el conocer el

. , . . . . 43
diagnostico es considerado como un alivio por la certeza obtenida .
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La autoestima es un punto crucial y transversal, puesto que los padres deben motivar e
. . . , 4 ..
incentivar con amor a pesar de las desventajas u obstaculos “”. Asimismo el hecho de que el

nifio luche frente a una enfermedad o necesidad de salud, provoca esperanza y estimulacioén en

(56)

los padres para continuar ~’. Ademads, el aprendizaje y la participacion en los cuidados

contribuyen a fortificar la apreciacion del rol paterno y personal, potenciando los recursos

internos y la capacidad de resistencia %,

Los beneficios emocionales pueden ser superiores, pero no son conseguidos solitariamente. Es
preciso contar con familiares, amigos y profesionales de la salud, es destacada la ayuda

(56)

otorgada por las abuelas maternas . Siendo el cuidado de relevo, una opcion que

proporciona un escape y respiro, una forma de captar tiempo para si mismo, pudiendo realizar

actividades cotidianas libremente ©% 37,

Que el entorno, ya sea en el barrio y/o en el colegio reconozcan la vivencia de la familia
aporta a la comodidad, tranquilidad y, por ende, a la aceptacion ©”. A su vez, el sustento
profesional otorga herramientas para combatir el estrés y la gravedad de la discapacidad ©¥.
Por consiguiente, las redes de apoyo brindan el compartir experiencias con personas en similar

situacion y la capacidad de reconocer cuando y donde buscar ayuda “7.

4.6 TEORIA DE LA DISCIPLINA DE ENFERMERIA

4.6.1 MODELO DE ADAPTACION DE SOR CALLISTA ROY

Para contrastar tedricamente el objetivo de estudio de develar las vivencias de las madres o
cuidadoras principales de NANEAS, y el conocer el impacto de este acontecimiento en sus

vidas, fue utilizado el modelo de Sor Callista Roy, cuyo concepto principal es la adaptacion

49 puesto que resulta interesante indagar en los principales estimulos y sus manifestaciones,

(60)

durante una determinada situacién ©, interés que se sustenta en los cambios experimentados
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como sociedad; el aumento del nimero de nifios con enfermedades cronicas o situacion de
discapacidad, lo cual ha generado ajustes a nivel personal y familiar, es por esto que para
efectos de esta investigacion se ha considerado factible la aplicacion de este modelo, ya que
esta teoria aporta a la comprension de los significados que las madres le dan a su vivencia y
como esas percepciones influyen en la adaptacion al proceso de tener un hijo con necesidades

especiales ©”.

Este modelo fue seleccionado por contar con antecedentes fundados en el humanismo,
reconociendo y otorgandole valor a la experiencia humana en la generacion del conocimiento
y la verificabilidad que apoya la idea de un objetivo comun de la existencia “". Ademas, los
problemas de adaptacion no son mirados y catalogados como diagnosticos de Enfermeria, mas
bien representan areas de interés, ya sea en la identificacion de estimulos positivos o negativos

y en la indagacion del proceso de adaptacién de la persona o grupo © %2,

Esta teoria define a la persona como un sistema Adaptativo holistico, conformado por partes
que poseen funcionalidad como un todo a favor de un fin especifico ®”. A pesar de ser
multiples y distintos poseen un destino comun, ademads interactian y comparten significados,
actuando en unidad de proposito, no sélo en respuesta causa efecto . Es asi que las
madres entrevistadas con sus singularidades y personalidades tienen en comun la dependencia
de sus hijos y los cambios provocados en sus vidas, la manera como es afrontada, estd
directamente relacionada con la magnitud del problema asi como también con los recursos con

que cuentan 63),

Enfermeria, segiin el modelo corresponde a una ciencia que anhela el conocimiento sobre las
personas que observa, ademas de establecer relaciones entre aquellos factores que influyen en
las respuestas y estado de salud. Por consiguiente compatible con el propdsito investigativo de
ampliar los conocimientos sobre la vivencia de una poblacion que debe lidiar dia a dia con las

consecuencias de una patologia, de esta manera queriendo mostrar la vision particular de un

29



grupo, que permita en el futuro contribuir en el mejoramiento de las intervenciones y la
comprension del fendmeno de ser madre y/o cuidadora de un nifio con necesidades especiales
9 1a posibilidad que la perspectiva del modelo le otorga a la siguiente investigacion es la
ventaja de poder visualizar los diferentes estimulos y a través de los resultados conocerlos,

contrastarlos y porque no, con el tiempo manipularlos a favor de la adaptacion ©*.

Roy plantea que los niveles de adaptacion se forman mediante la combinaciéon de los
estimulos, los cuales producen una respuesta, no son percibidos facilmente o en su totalidad,
requieren de interaccion y el establecimiento de empatia; son de tipo focales (los primeros que
aparecen, debiendo ser enfrentados de inmediato), contextuales (se encuentran presentes,
influyendo a los focales) y residuales (no son pesquisados en un inicio, siendo inciertos) ©?.
En el caso de las madres de nifios con enfermedades cronicas los primeros estimulos
presentados, estdn relacionados con el impacto, shock frente al diagndstico, los estimulos
contextuales se evidencian en las dificultades durante la crianza y la puesta en marcha de
estrategias que permiten ir avanzando hacia la adaptacion, como por ejemplo: la busqueda de

(28)

informacion el apoyo de familiares entre otros Por consiguiente, explorar en la

identificacion de las vivencias permite detectar los diferentes estimulos que en su conjunto e
interrelacion, permiten la visualizacion de los niveles de adaptacion, como también los
mecanismos de afrontamientos adquiridos por las madres en respuesta a las experiencias

vividas .

La adaptacion, corresponde a la interaccion del sujeto con el ambiente en funciéon de las

modificaciones o cambios que debe realizar la persona para conseguir adaptarse a la nueva

(63)

forma de vida o situacion particular ©*’, concordante con la siguiente premisa “La integracion

de los significados de ser humano y medio ambiente tiene como resultado la adaptacion” ©".
Similar a lo encontrado en la literatura sobre crisis de la discapacidad, donde el individuo para
lograr enfrentar la realidad, debe transitar por fases como la negacion, miedo, frustracion y
aceptacion las que se acompafian de emociones, actitudes y tareas para, finalmente, lograr el

ajuste ),
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Seglin la autora el hombre debe adaptarse en cuatro aspectos de la vida: la fisiologia, la
autoimagen, el dominio del rol y la interdependencia. En concordancia al proyecto

9. el modo

investigativo, los modos adaptativos se relacionan de la siguiente manera
fisiologico, podria estar en revelar las posibles respuestas fisicas o bioldgicas de los padres
ante el entorno, cuando deben cubrir las necesidades basicas de sus hijos. Estudios dan cuenta
que los cuidadores de personas dependientes estdin mas expuestos a cambios fisioldgicos como
el estrés u otros tipo de enfermedades fisicas y mentales “®. El nivel de adaptaciéon de
autoconcepto se centra en las caracteristicas psicosociales y espirituales del ser humano, sobre
el concepto de si mismo en un momento determinado. Por lo tanto la siguiente investigacion
daria cuenta de la imagen de un grupo, construida por la apreciacion individual y la percepcion
obtenida de la relaciones con otros, siendo necesaria la autoestima para el logro de la identidad
y su significancia. La funcidn del rol tiene que ver con lo que se espera que haga una persona
y las expectativas que se tengan, explorando en los papeles desempefiados, incluyendo los
sentimientos y emociones frente al rol ejercido, lo cual es considerado en los objetivos
especificos de la presente investigacion y por ultimo la interdependencia estaria relacionada
con el conocimiento de las relaciones de las madres o cuidadoras con los demas miembros de

la familia y los sistemas de apoyo, en funcion de los comportamientos, donde debiera existir

amor, respeto y valores.

La mision de Enfermeria es ayudar a las personas, durante el proceso de adaptacion a los
cambios producidos por el entorno, en este caso las modificaciones que genera el tener un hijo
con necesidades especiales de salud, principalmente las secuelas de la enfermedad y los
periodos de mucha exigencia debido a la rehabilitacion o demandas del cuidado, el objetivo de
la disciplina estd basado en el apoyo otorgado en momentos en que el individuo debe
enfrentarse a los estimulos y lograr una adaptacion, que propicie el mejor nivel de bienestar
que pueda adquirir el sujeto, para esto es fundamental el indagar e involucrarse en las
vivencias de quienes estan mas expuestos a inestabilidades o riesgo sociales como son las

familias de NANEAS, en esta investigacion particularmente las madres cuidadoras principales
(59)
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4.7 TEORIAS DE OTRAS DISCIPLINAS RELACIONADAS CON EL OBJETO DE
ESTUDIO

471. LA TEORIA DEL ESTRES PSICOLOGICO Y AFRONTAMIENTO DE
LAZARUS Y FOLKMAN

Es escogida la perspectiva de Lazarus y Folkman dado que los padres que tienen un hijo con
alguna alteraciéon o enfermedad severa experimentan estrés fisico y emocional, ademaés de

vivenciar el proceso de afrontamiento ©°.

“El estrés psicologico es una relacion particular entre el individuo y el entorno que es
evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en peligro su
bienestar” °”. Quien posee mayor compromiso es mas vulnerable a este tipo de estrés, por lo
tanto, las madres de NANEAS estarian en riesgo, puesto que estan inmersas en un contexto
que implica diferentes cambios o exigencias en relacion a las necesidades y cuidados de sus

hijos.

La definicion propuesta por los autores adquiere una perspectiva objetiva, orientandose en las
causas del fenomeno, la relacion del individuo y el entorno, a través de la evaluacion cognitiva
y las estrategias de afrontamiento “”. Por lo tanto coincidente con el propdsito del estudio que
busca determinar las vivencias de las madres de NANEAS, experiencias que son desarrolladas
dentro de un entorno determinado y bajo circunstancias especificas que pueden generar
similares estrategias de afrontamiento, asi como en el caso de padres de nifios con cancer,
quienes utilizan con mayor frecuencia las estrategias de busqueda de informacion y resolucion

de problemas para lograr enfrentar los desafios impuestos Y.
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Uno de los conceptos principales abordados en esta teoria, es la evaluacion cognitiva,
correspondiente a una evaluacién que permite diferenciar el grado de vulnerabilidad y las
respuestas que poseen los individuos frente a un mismo estimulo, logrando distinguir los tipos
de experiencias, en consideracion a la vision subjetiva de la persona y la asignacion de
significado. Este concepto resulta compatible con el objetivo y la metodologia de la

investigacion, que pretende obtener un relato independiente y puro del fendmeno de estudio
(67)

Otro factor de la evaluacion, recae en la necesidad del hombre de distinguir entre
acontecimientos favorables o peligrosos, lo cual es concretado por la capacidad cognitiva,
producto del desarrollo cerebral alcanzado y la combinacion de las experiencias aprendidas.
Es un retrato de la relacion establecida entre el individuo y el entorno, que determina la
respuesta emocional y conductual “”. Por lo tanto es de interés identificar o clarificar
previamente las etapas de la evaluacidon cognitiva, ya que otorga una perspectiva en relacion a
como un individuo asume o recibe una experiencia. Es asi que a través de los relatos de las
vivencias de las madres de NANEAS, se podra dar respuesta o explorar en los sentimientos
experimentados durante este proceso, como también en el significado otorgado al hecho de

tener un hijo con necesidades especiales y el impacto que tiene en sus vidas.

La primera etapa, corresponde a la evaluacién primaria, fase en que el individuo juzga el
significado de un suceso determinado, puede ser irrelevante; cuando el contacto entre el
entono y el individuo no genera implicancias e interés en las consecuencias, serd benigna
cuando las consecuencias del encuentro son valoradas como positivas, logrando o apoyando
hacia el bienestar, aunque tengan un cierto grado de aprension. Se considerard estresante,

cuando incluye aquellas que significan dafio o pérdida, amenaza y desafio 7.

Advertir el factor de estrés como un dafio/pérdida revela que el dafio ya ha sido

experimentado. Por el contrario, el factor de estrés de amenaza, es visto como algo que
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causara un dafio futuro. La distincion estd dada en el afrontamiento anticipativo. En el desafio
hay una valoracion de las fuerzas que existen para vencer la adversidad que generan
emociones placenteras. Distinta es la amenaza donde es valorado el poder nocivo, acompafiada
de emociones negativas, pero ambas comparten la movilizacion de estrategias de
afrontamiento ©”. Es destacado el estudio sobre las emociones negativas puesto que permiten
la movilizaciéon de recursos para la adaptacion, de todas maneras los autores dirigieron su

. , . .. . 69
interés a las emociones positivas, puesto que eran parte del proceso de afrontamiento .

En la evaluacion secundaria, la atencion estd dirigida a las opciones de afrontamiento, en
cuanto a la eleccion y consecuencias de las estrategias a utilizar, los resultados esperados y las
expectativas de eficacia. Se decide lo que se puede y/o lo que se debe hacer. Por ultimo la
reevaluacion, corresponde a una nueva evaluacion que es capaz de modificar la apreciacion
anterior. Asi la reevaluacion defensiva consiste en una reinterpretacion mas positiva de un
hecho pasado o la manera menos negativa de enfrentar las adversidades del presente ©7.
Situacion evidenciada en padres de nifios con enfermedad cronica los cuales posterior al estrés
y al paso del tiempo logran asignarle un nuevo significado o valor més optimista y positivo a

la situacion de enfermedad vivida ©%.

En relaciéon a la investigacion, es primordial mencionar o detenerse en los factores
situacionales que ejercen influencia en la evaluacion, teniendo en cuenta que el estrés puede
ser generado por una circunstancia nueva que se asocia con un evento dafiino y la
incertidumbre que se origina del desconocimiento ©”. Esto se puede apreciar en la experiencia
de padres que sienten miedo y ansiedad al verse obligados a realizar procedimientos de

enfermeria para el cuidado de sus hijos y, en definitiva, enfrentar una nueva condicion de vida
(46)

Los autores definen el afrontamiento como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales

constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
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externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del

individuo” 7.

El afrontamiento es un proceso que hace énfasis en lo que el individuo piensa y realiza dentro
de un contexto determinado. Para la comprension de éste es necesario conocer lo que la
persona enfrenta, ademas del entorno, con el fin de relacionar el acto de afrontamiento con las
demandas 7. A través de la presente investigacion se pretende obtener una mirada a nivel
local, con respecto a la vivencia de las madres de NANEAS, que sirva de motivacion para el
disefio de futuras investigaciones, orientadas especificamente a estrategias adaptativas en

torno al cuidados de nifios con necesidades especiales de salud.

A medida que transcurre la interaccion entre el sujeto y el entorno, se destacan los cambios en

los pensamientos y actos, fruto de las evaluaciones y reevaluaciones realizadas, debido a que
. . . 67

la persona requiere de diferentes estrategias para defenderse o resolver un problema ©”. Por lo

tanto existe una reflexion previa para poder responder ante un estimulo determinado.

Existen dos modos de afrontamiento, el dirigido a la emocion y al problema. El afrontamiento
conducente a la emocidn estd compuesto por procesos cognitivos encargados de reducir el
trastorno emocional a través de estrategias como: evitacion, minimizacidon y extraccion de
aspectos positivos de acontecimientos negativos entre otros. Un ejemplo es aumentar la
intensidad del trastorno emocional, ya que algunas personas requieren sentirse verdaderamente
mal antes de pasar a otro estado, corresponde a una forma para conservar la esperanza o no

aceptacion de la realidad ©7.

Considerando lo antes mencionado, en relacién a los padres con hijos con discapacidad es

posible encontrar actitudes tales como aislar a los nifios de las familias o mantenerlos alejados

(45)

de las situaciones de riesgos como una manera de proteccion ', ademds se visualizan
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estrategias tales como la busqueda de apoyo social, concentracion en las posibilidades de los

P~ < 0
nifios y conservacion de la esperanza 7°.

El afrontamiento dirigido al problema se centra en la definicion del dilema y la busqueda de
las posibles soluciones por medio de un analisis de estas, considerando el costo, beneficio,
utilizacion y aplicacion. Con respecto a la revelacion del diagnostico de discapacidad se
identifican en los padres estrategias de afrontamiento centradas en el problema a través de
recopilacion de informacion, aprendizaje de nuevas habilidades y medicinas alternativas,

ademas de complementar y aumentar las opiniones profesionales con respecto al diagnostico
(70)

Para argumentar y contrastar el motivo de estudio, se mencionaran las formas de
afrontamiento, que tienen las familias al momento de descubrir una discapacidad visual de un
hijo. Donde surgen diferentes etapas con sus respectivas emociones, en un comienzo negacion
y aislamiento, acompafiado de sentimientos de incredibilidad y desesperanza, luego cursan por
una etapa de enojo, donde se intenta encontrar culpables, posteriormente una fase de depresion
donde prima el desanimo y finalmente la aceptacion como respuesta a las posibilidades de

desarrollo del nifio y la aceptacion del problema ),

Similar a lo propuesto por Shontz citado en Lazarus 6D las personas al enfrentarse a una
enfermedad o incapacidad cursan por diferentes etapas de afrontamiento. En primera instancia
cuando se les informa del estado de salud pasan por una etapa de shock, representado en
actitudes de distanciamiento o gran eficacia y lucidez, luego transitan por la fase de encuentro
donde se presenta alteraciones como panico, desesperanza y desorganizacion. Le sigue la
etapa de retirada que corresponde a un periodo de duda, pero que poco a poco se aproxima a la

comprobacion de la realidad.
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Lo anteriormente expuesto confiere un marco de referencia para la comprension de las
actitudes y respuestas de los padres de NANEAS dentro del contexto de sus vivencias
personales y casos particulares, considerando el aporte de esta teoria de la psicologia en

relacion al estrés y particularmente el afrontamiento como mecanismo de accion y defensa.
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V. MARCO EMPIRICO

Por medio de la busqueda sistematica se obtuvo informacion de los CSHCN (sigla en inglés
que significa, nifios con necesidades especiales de Salud), principalmente investigaciones de
tipo cuantitativas en Estados Unidos, bajo una mirada epidemiolodgica y social orientada hacia

la caracterizacion de las necesidades de este grupo y sus familias.

En Chile existe s6lo un estudio que utiliza el concepto de NANEAS, realizado en el afio 2012
sobre prevalencia y riesgos de complicaciones de éste grupo, en el hospital Sotero del Rio,
cuyos resultados indicaron un alto porcentaje de pacientes NANEAS hospitalizados, entre
estas se encuentran causas respiratorias en un 71,2%, y con un menor porcentaje las patologias
infecciosas, genitourinarias y el grupo de las endocrinoldgicas, nutricionales y del
metabolismo; ademas aportd con informacion sobre la perspectiva de riesgo, estableciendo
que los NANEAS y NANEAS 3 (definido como aquellos que debian estar en seguimiento por
tres 0 mas especialista durante 12 meses) poseen mayor probabilidad de ingresar a una Unidad

de Paciente Critico, hospitalizacion prolongada y a adquirir infecciones asociadas a la atencion

de salud "2,

Desde la perspectiva de las vivencias de las madres o cuidadoras no hay evidencia nacional
que aborde el tema bajo la configuracion de NANEAS, internacionalmente existen
antecedentes, los cuales son enfocados en los padres y/o madres de nifios con patologias
cronicas o necesidades complejas de salud y discapacidad intelectual, las cuales no siempre
son identificadas en las investigaciones '"). Salvo algunos estudios brasilefios que abordan el

concepto de NANEAS propiamente tal.

Considerando lo expuesto el siguiente Marco Empirico se basa principalmente en

investigaciones que abordan las vivencias y experiencias de padres y/o madres de nifios con
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enfermedades cronicas complejas y discapacidad por poseer elementos conceptuales
aplicables al fendmeno de estudio. Sin embargo se comenzara con las investigaciones

brasilefias mencionados anteriormente.

El estudio realizada por Neves et al. ' realizé una descripcion de las caracteristicas de los
nifios y sus familias, determinando que la causa de la condicion de los menores estaba
determinada por episodios perinatales: como parto prematuro y sufrimiento fetal. Al momento
de las entrevistas presentaban mas de un diagndstico inicial, situacién que estd asociado a las
necesidades de salud presentadas. Entre los factores de morbilidad se encuentran patologias

respiratorias y de tipo neuroldgica.

Las caracteristicas que predominan en las cuidadoras son: condicioén de vulnerabilidad social,
bajo nivel educacional y reducido ingreso econdmico. Es destacado que el cuidado y
supervision de los nifios es realizado preferentemente por una mujer, principalmente las

. . J , . 13
madres y en su ausencia es asumido por un familiar, ya sea abuelas, tias o madrinas *.

Otra investigacion de Neves et al. ", tuvo por objetivo la discusion de los desafios que
implica el cuidado, utilizando el método cualitativo exploratorio descriptivo a través de una
entrevista semi-estructura, afiadida a un informe de sensibilidad y creatividad realizado por las
mismas autoras en el afio 2004 7?. La muestra fue de 4 cuidadoras, una de ellas con dos hijos,
estos nifios presentaban variadas demandas de atencidon, del desarrollo, tecnologia y
medicamentos . Entre los resultados se identifica el cuidado complejo que involucra mas
alla de las acciones cotidianas, debiendo recurrir a la fe, la espiritualidad y la solidaridad. A su
vez, deben incorporar conocimientos que las mantienen alertas antes los posibles cambios
fisicos y descompensaciones. Dicha informacion ayuda a reducir la inseguridad y el
sufrimiento. También se ilustran las demandas de atencion correspondiente a un alto nivel de

dedicacion y especializacion, traducida en una intensa carga para las cuidadoras, pero que
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asegura la supervivencia del infante. Desde la perspectiva de enfermeria propone el reto hacia

. . C g . ., ~ . 14
la vigilancia domiciliaria, la educacion y el acompafiamiento ¥,

En el afio 2013 Silveira et al. 7

realizaron un estudio, cuyo objetivo era describir el proceso
asistencial desarrollado por los miembros de la familia, fundamentalmente el cuidador
principal del NANEAS en sus hogares. Los participantes del articulo fueron 10 sujetos, entre
ellos 7 madres, dos padres y una tia, el criterio de inclusion fue: ser miembro de la familia
cuidador de un NANEAS hospitalizado en una unidad Pediatrica durante la recoleccion de la
informacion y que haya recibido atencion domiciliaria. Las conclusiones son semejantes a lo
evidenciado previamente, se basan en la funcion de la responsabilidad y el compromiso con el
cuidado desde una perspectiva “stper natural” centrado en la supervivencia del nifio, la
preocupacion constante y la prevencion de riesgos y complicaciones. Hay una exclusividad en
el cuidado, delegado solo a la madre o al cuidador principal y en algunos casos a un familiar,

. ., . . . . 3
situacion que es causante de cansancio y aislamiento social 7).

La importancia del
autocuidado es abordado por los padres a través de la educacion de las limitaciones y
precauciones que deben conocer y manejar de los nifios. Es relevante el miedo y sufrimiento
experimentado por los cuidadores cuando los hijos sobrepasan las expectativas de vida,

dejando entrever los obstaculos y lugares de accion para la disciplina 7.

Rezende et al. ®¥ determinaron la condicion de vida de nifios con necesidades especiales, con
énfasis en la vulnerabilidad social y la red de atencion en salud. De los resultados encontrados
se destaca: la composicion de la red, formada por diferentes niveles de atencion, la familia, la
comunidad y los profesionales de salud, siendo nuevamente la madre la principal cuidadora,
quien presenta por lo general baja escolaridad, lo cual limita su comprension de las acciones
de atencion y el acceso a mejores puestos de trabajo, que permitan mayor ingreso economico
familiar, ademas deben dejar de trabajar por dedicarse al cuidado de los nifios. Es planteado
como puntos criticos: el mayor riesgo de salud por pertenecer a una clase social vulnerable y

la limitacion en la red de apoyo; la cual se compone de sélo algunos miembros de la familia.
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Hobson et al. ®? realizaron un estudio exploratorio sobre las experiencias de los padres de
nifios con necesidades de salud complejas, cuyo objetivo era describir las experiencias
paternales, la crianza y el cuidado. La muestra incluia 8 padres, varones (1 padrastro) que
tenian un papel activo en el cuidado de sus hijos, como cuidadores de tiempo completo o
parcial e involucrados en la asistencia del menor. Entre las conclusiones, destaca el significado
otorgado por los padres a su papel de cuidador, por un lado estresante, acompafiado de
sentimientos de angustia, incertidumbre, experimentando limitaciones a nivel de interaccion
social, recreacion y el descanso, el cual se ve perjudicado principalmente durante la noche,
teniendo incluso que recurrir a adaptaciones en el hogar, como compartir dormitorio con el
menor. Sin embargo, el cuidado es valorado como un proceso gratificante por el compromiso,
priorizacion y distribucion de roles en el cuidado y la familia. Los aspectos positivos y
estimulantes fueron el apego, la entrega, la ayuda y la disponibilidad, destacandose el vinculo

establecido y el lograr la integracion del nifio a las actividades de la familia.

Dentro de la cultura China, es posible comparar, bajo un enfoque fenomenologico, los
testimonios de padres taiwaneses sobre la experiencia en la participacion en el cuidado diario
de un nifio con discapacidad del desarrollo %, El analisis revelo tres unidades de significados
compartidos 3% mantener viva la esperanza, que se traduce en participacion y compromiso
con la rehabilitacion con el fin de alcanzar mejorias o prevenir dafios, la utilizacion de terapias
complementarias, y la fe en la religion; situaciones que ayudaron a disminuir la ansiedad, la
impotencia y la incertidumbre, aumentando la fe por el desarrollo de los nifios a partir del
amor, la pertenencia y la dignidad. La segunda unidad, correspondiente a la preocupacion por
la calidad de la atencion médica, producida por la desconfianza hacia los profesionales y la
falta de comunicacidon, asi como también la preparacion de los padres para apoyar las
intervenciones y los cuidados; en tultima instancia la maximizacién de la funcion familiar,
dado por el apoyo incondicional del padre hacia la madre y el trabajo en conjunto en el
cuidado, asumiendo una responsabilidad compartida en la toma de decisiones y la integracion
de la familia a las actividades cotidianas y sociabilizacion; las que en algin momento fueron

limitadas para evitar las miradas de la gente. En este punto es donde los padres tomaron el rol

de lideres para guiar el camino a una vida social, por medio de explicaciones a sus amigos y
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entorno sobre las caracteristicas de sus hijos, asi de ésta forma entender la discapacidad y la

aceptacion hacia ellos.

En la cultura asidtica, otra investigacion que trata de la experiencia de las madres al enterarse
del diagnostico de Paralisis Cerebral (PC) de su hijo, aporta con datos especificos que
contribuyen a la representacion de la primera reaccion frente a la enfermedad, las fases vividas
y el afrontamiento. Los participantes fueron mujeres taiwanesas, cuidadoras principales de
nifios con PC *?. Las conclusiones del estudio evidencian una primera etapa graficada en la
pérdida del hijo ideal, incumplimiento de expectativas de la maternidad, junto a sentimientos
de incredibilidad por centrarse en aspectos normales de los nifios, ademas, junto con la
necesidad de confirmar el diagndstico, se suman sentimientos de profunda tristeza y culpa,
incertidumbre frente a lo desconocido y por el futuro de los nifios; esto es concordante con las
actitudes relatadas por Bach, donde la sensacion subita de desconocimiento, da paso a una
emocion indeterminada de responsabilidad personal que busca motivos y culpables ante un
hijo con discapacidad mental “* ™. Otra vivencia de las madres, se relacioné con la
debilitacion de sus esperanzas, por el dolor ante el diagnostico, debido a los estereotipos
presentes frente a la enfermedad. Se relata el deterioro del autoconcepto de la madre y las
relaciones con otros integrantes de la familia, a causa de sensaciones de falta de pertenencia
por reproches de sus familiares frente al hecho de dar a luz un hijo enfermo y el impacto de
éste suceso . Al igual que en el estudio de Graungaard et al. "” los padres prefieren

conocer el diagnostico, ya que les permite tomar decisiones ademas de aliviarlos.

Asimismo, una investigacion sobre la experiencia de padres y madres de nifios con PC es la
realizado por Fernandez et al. "> que explora en las vivencias de los padres en el momento del
diagnostico, el objetivo de ésta fue determinar las principales dificultades durante la
parentalidad, la relacién con los hijos en el proceso de crianza y las modificaciones de vida
experimentadas. Entre los resultados se encuentran: que frente al diagndstico surge
incredulidad, shock, pérdida de las expectativas frente al hijo que ha nacido (especialmente en

el primogénito) y ademds comentan que se encuentran desprovistos de informacion.
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Con respecto a la relacion que establecen los padres con los nifios, €sta se encuentra
conformada por una gran cantidad de cuidados, siendo necesario un tiempo para la adaptacion
a la situacion. Se sefiala que cuando existen otros hijos en la familia el impacto emocional
puede ser menor ¥, Se manifiestan miedos y preocupaciones que tienen que ver con la
evolucion de los nifios en el futuro y si los esfuerzos o dedicacion de los padres es suficiente o
adecuada, se depositan las esperanzas en las intervenciones, siendo los tratamientos un foco de
atencion; esto trae como consecuencia limitacion de los tiempos para compartir o disfrutar de
juegos con los menores. Se visualiza mayor atencion por la capacidad de autonomia del nifio,
especialmente si es posible que logre caminar algin dia, a esto se afiaden sentimientos de

miedo frente a la idea de que falte el cuidador .

Se mencionan como limitaciones las de tipo econdémicas y laborales, puesto que la madre debe
dejar de trabajar para dedicarse al cuidado de su hijo, otra limitacion es en relacion al tiempo
reducido que poseen debido a la cantidad de actividades que deben realizar, como la asistencia
a controles o centros de rehabilitacion. Se destaca que a pesar de los cambios de vida
experimentados, las madres estan dispuestas a hacer lo que sea por sus hijos, lo que incluye
principalmente aspectos de tipo econémico, aunque esto vaya en desmedro de la estabilidad

financiera de la familia 7>,

La siguiente investigacion corresponde a la experiencia de familias de nifios con paralisis
cerebral, entre los resultados se sefialan: el gran impacto al recibir la noticia de enfermedad,
concordante con el estudio anterior con respecto a la pérdida del hijo ideal, la incertidumbre
frente a este acontecimiento de caracteristicas demandantes. Se evidencian reestructuraciones
dentro del nucleo familiar, que tienen que ver con la exclusion de unos de los padres a la vida

. . . . . SO 6
laboral, repercutiendo en la disminucion de los ingresos econémicos 7.

En un comienzo existe desconocimiento de la condicion del nifo, por lo tanto la familia se

dispone a la busqueda de informacion que le permita comprender las diferencias que el infante
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presenta; de esta manera se descubre y determina el diagndstico. Al ser confirmado existe un
proceso de negacion frente a la patologia, a pesar de ello los padres son conscientes de que
deben velar por el mejor desarrollo de sus hijos. Se producen sentimientos de sufrimientos al
reflexionar y pensar sobre el futuro y las posibles limitaciones. El cuidado otorgado, se torna
mas tolerable con el transcurso del tiempo y la experiencia adquirida, puesto que existe un
acostumbramiento e incorporacion del nifio a la rutina familiar. Son desarrolladas estrategias
como la identificacion de signos o sintomas, que permiten actuar de manera segura y oportuna

. . . 6
frente a complicaciones o descompensaciones %

Existe satisfaccion por los logros conseguidos, por mas minimos que estos sean, sin embargo
no se encuentran exentos de obstaculos y dificultades, las que estan asociadas principalmente a
prejuicios y discriminacion, por ejemplo el caso de lo dificil que resulta el acceso a
locomocion y la falta de apoyo familiar retratado en el rechazo o exclusion. Entre las
limitaciones se distinguen las de tipo econdmicas, el aislamiento social vivido por las
cuidadoras debido a la carga de trabajo y la falta de confianza en la delegacion de actividades,
situacion que conlleva a cansancio atribuido a la demanda fisica del cuidado, que va
aumentando a medida que el nifio crece. La conclusion de los resultados del estudio se dirige a
demarcar la condicion cronica de los nifios como un hecho que influye en la dindmica familiar,
donde cada integrante comprende y da respuestas a la situacion en funcion de estrategias y el

cuidado 7°.

En otra investigacion sobre la vivencia de familia y nifios con enfermedad croénica, se
encontraron las siguientes conclusiones con varias semejanzas a lo anteriormente revisado "
en un comienzo sufrimiento, incredulidad, ira, culpa y pérdida de control ante el diagnodstico,
acompafiado de incertidumbre por la falta de conocimientos; ante esto surge la movilizacion
de estrategias para buscar respuestas, comprobar el tema, aprender sobre los cuidados y de esta
forma intentar lograr la aceptacion. La familia se hace consciente de que no podrad proteger

siempre al nifio, por lo tanto piensa en la manera de prepararlo para el futuro y fomentar su

autocuidado. A medida que pasa el tiempo la situacion se transforma en algo conocido, asi, se
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va desarrollando un cambio que permite la adaptacion, basado en la esperanza de una mejor
calidad de vida, aunque en algunos momentos se vuelve a generar pérdida de control y

conflictos que tienen que ver con las fases agudas de la patologia.

Avanzando en la busqueda, es reiterativo encontrar la vivencia en relacion al impacto en la

vida familiar, es asi que la investigacion de Pelucio et al. 7®

aporta antecedentes sobre las
experiencias de las familias frente a la enfermedad de fibrosis quistica. Nuevamente aparece
que cuando se inicia el proceso de enfermedad se desata una crisis como causa de la
complejidad del diagndstico y la dificultad en lograr la precision de éste. Se perciben
cuestionamientos de la madre con respecto a la situacion vivida, formuldndose preguntas tales
como: ;Por qué a mi? ;Por qué elegi a mi marido? interrogantes relacionados al porque tener

un hijo con tal patologia; también se evidencian reclamos desde el punto de vista espiritual

(Por qué Dios mio?

Aunque la familia sea extensa, se reafirma el hecho que existe una sobrecarga en un solo
miembro de la familia, quien asume la mayor parte del cuidado. En un principio el proceso de
la enfermedad es visualizada como un castigo, luego se asume como una forma de
aprendizaje. En cuanto al comportamiento, se percibe una actitud sobreprotectora con los
nifios, como una forma de compensacion por las consecuencias de la enfermedad. El refugio
en la fe o en Dios, es destacado como un recurso de apoyo. A medida que el nifio crece van
aumentando las redes de apoyo como los colegios, los cuales permiten la integracion y la
sociabilizacion de los infantes, al contrario, cuando esto no es posible, provoca aislamiento o
la decision de la familia de evitar informar sobre la complicacién de sus hijos. Como en la
totalidad de los estudios revisados se enfatiza la importancia del apoyo y el significado que

con el tiempo las personas le otorgan a la enfermedad y las adversidades vividas

MacDonald et al. ©® elaboraron un estudio de la trayectoria de la atencién de nifios con
y

necesidades complejas desde la infancia a la edad adulta, basado en relatos retrospectivos de
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padres y madres (algunos de ellos abuelas y abuelos), ademds de enfermeras y asistentes
sociales. Cabe mencionar que los padres se escogieron de forma intencional y de acuerdo a la
necesidad de cuidados de los nifios y no en base a su diagnostico, concordante a lo pretendido
con la presente investigacion sobre NANEAS. Si bien el proposito apunt6 hacia el cuidado de
relevo, los resultados retratan una linea de tiempo en relacion a las diferentes necesidades,
peripecias, sentimientos y actitudes vividas por los padres cuidadores. Los padres describen el
rol de cuidador como una actividad que se origina con el nacimiento del nifio y perdura
indefinidamente, produciendo necesidades psicologicas en ellos como resultado de Ia
dependencia del nifio. En un inicio, las necesidades especiales se ven solapadas en la etapa de
nifiez, por lo tanto las diferencias no son evidentes o pueden pasar inadvertidas, permitiendo
asi que los padres lleven una vida relativamente normal, situacion que con el tiempo puede
poner en riesgo a los involucrados si no es intervenida. Cuando el nifio crece, los padres
manifiestan que las diferencias son marcadas o evidentes y el cuidado se vuelve mas complejo
por el crecimiento corporal del infante que se traduce en mayor peso, originando cansancio
fisico. Entre otras consecuencias vividas por los padres se encuentran el aislamiento, la
depresion, la imposibilidad para trabajar de forma remunerada y disminucion de actividades
de ocio, también se ve vulnerado el tiempo dedicado a sus otros hijos. A medida que los nifios
fueron creciendo, disminuy6 la red de apoyo y se fueron acentuando las limitaciones,
causando frustracion en los padres. Finalmente ellos aceptan tomarse un tiempo (de respiro)
para ellos puesto que es considerado necesario superando el sentimiento de culpa por tal

decision 2.

Johnson 7, describié como las madres de nifios con discapacidad fisica identificaban los
puntos fuertes y débiles de la crianza, explorando en lo que han hecho bien o mal, que les

gustaria cambiar y los éxitos y dificultadas.

Los resultados fueron muy amplios abarcando 7 categorias. En relacion a los nifios se observa
el estrecho vinculo con la familia, el amor incondicional, aceptacion, aprecio y la motivacion

de las mamas en favorecer la normalidad, aunque se arrepienten por haber sentido compasion.
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Surgen en las madres sentimientos de frustracion por lo que el nifio no es capaz de realizar,
autocompasion, temores y resentimiento, pero es mayor el énfasis en intentar la normalidad y
concentracion en lo que puede hacer, festejando los logros e ignorando la discapacidad.
Manifiestan cansancio en el cuidado, desapego emocional con sentimientos de culpa que,
posteriormente, se mitigan al reflexionar sobre lo otorgado. Es destacable la reflexion
efectuada por las madres de asumir la vida con mayor tranquilidad, evitando sobredimensionar
las dificultades u obstaculos, ya que sus preocupaciones no son las mismas del nifio y también

pensando en el bien de la familia “7.

68 " relata

En relacion a los cambios experimentados por el cuidador, un estudio de Bodalo
como temas principales: las dificultades econdmicas producidas por el cuidado de un
individuo dependiente, el impacto en la salud del cuidador, sus responsabilidades, la falta de
tiempo libre y el apoyo recibido por la familia y otros. La situacién econdmica es afectada
debido a que desde el nacimiento del hijo la madre se dedica al cuidado de este dejando de
trabajar. Se distinguen complicaciones emocionales como el sufrimiento producto del cambio
ocurrido en sus vidas. En este estudio al igual que los mencionados anteriormente, surge

nuevamente la preocupacion y el temor por la ausencia del cuidador, ya que aunque exista

apoyo familiar es basicamente de tipo moral o de acompafiamiento sin mayor compromiso.

Las implicancias del cuidado se refieren principalmente a asistencia de aseo, confort,
administraciéon de medicacion, realizacion de ejercicios fisicos y cognitivos. La dedicacion
exclusiva de las madres provoca cansancio fisico acompafiado de otros problemas como

depresion y ansiedad .

Otro estudio realizado en Kilifi — Kenia sobre la experiencia del cuidador de nifios
discapacitados, menciona como puntos criticos los desafios que enfrentan los cuidadores y las
estrategias de afrontamiento. El primero involucra un desajuste o quiebre en los suefios y

expectativas sobre el hijo que ha nacido con discapacidad, acentuando la idea de que este nifio
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no aportard con ayuda a la familia; asimismo el cuidador se ve sometido a estrés por falta de
tiempo para ejecutar sus deberes o participacion dentro de la comunidad a raiz de la
dependencia del infante. Otro reto que tienen los cuidadores es verse sometidos a rumores o
prejuicios de la gente en torno a la enfermedad de sus hijos, como un hecho atribuido a
espiritus malignos o un tipo de castigo de Dios, se destaca la condicion de pobreza que
dificulta la satisfaccion de necesidades basicas. En concordancia con el segundo punto en
relaciébn a las estrategias de afrontamiento, los cuidadores relatan que deben adaptarse
aprendiendo e innovando para hacer frente a la discapacidad, se genera apoyo externo de
organizaciones que aportan con equipamiento o pago de algunos servicios, ademas se retratan
las creencias espirituales y misticas acerca de embrujos y curanderos, asimismo la fe en Dios
se declara a través de la explicacion de la discapacidad como un hecho con un propdsito

especifico, propio de la cultura Africana 7.
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VI. METODOLOGIA

6.1 PARADIGMA DE INVESTIGACION

De acuerdo a la naturaleza del problema y los objetivos planteados se utilizé como estrategia
el paradigma cualitativo, debido a que fue estudiada la realidad de un grupo de personas en su
contexto natural, tal cual ocurrieron los sucesos, extrayendo el sentido y otorgandole

significado desde la perspectiva del individuo ®?.

Seglin Taylor y Bogdan la investigacion cualitativa es considerada como aquella que produce
datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas y la conducta

observable 7.

Es inductiva, ya que el investigador desarrolla conceptos y comprensiones desde los datos, no
pretende comprobar teorias o hipdtesis preconcebidas. De esta manera se estudid a los
cuidadores principales de NANEAS dentro de su pasado y sus actuales circunstancias,
visualizandolos como un todo, siendo sensibles a los efectos que causan sobre los individuos
que son objeto de estudio, interactuando de manera natural, tratando de comprenderlos dentro
del marco de referencia de ellos mismos, experimentando la realidad tal cual es vivida,

(7 Las entrevistas se realizaron en el

evitando dar por sobreentendido algunos temas
domicilio del informante, previa autorizacion, intentando asegurar la comodidad y privacidad

en el encuentro.

El investigador cualitativo aparta sus propias creencias, perspectivas y predisposiciones, para
¢l todos los escenarios, personas y perspectivas son valiosas, su caracter humanista le otorga la

ventaja de conocer y experimentar desde la intimidad de las emociones y vivencias del hombre
a7
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6.2 DISENO DE INVESTIGACION

Para efectos de la investigacion se selecciono6 un estudio de tipo descriptivo cualitativo, puesto
que el objetivo es permanecer cerca de los datos y de los acontecimientos, por medio de un
relato descriptivo y representativo del discurso planteado por los informantes. De esta manera
otorgando un resumen cotidiano de los eventos vividos, utilizando el lenguaje como un

, . e ’ . : 81
vehiculo de comunicacion mas que de interpretacion ®V.

Es por esto que al pretender develar las vivencias de las madres o cuidadoras principales de
NANEAS, fue necesario saber las situaciones que experimentan y el significado otorgado ",
por lo tanto el objetivo fue distinguir los sucesos desde el punto de vista de los individuos

describiendo el fenémeno ¢,

6.3 PARTICIPANTES DE LA INVESTIGACION

En la investigacion cualitativa es dificil determinar anticipadamente el nlimero de informantes,
debido a que se pretende entrevistar a la mayor cantidad de personas que permitan la
saturacion de la informacién del fendémeno en estudio, primando el potencial de cada caso por
sobre la cantidad de participantes . Se establecié como tamafio minimo inicial 9 informantes
pertenecientes a un centro de salud familiar de la ciudad de Puerto Montt, finalmente fueron
seleccionados 7 sujetos para la investigacion, puesto que los otros dos no pudieron ser

incluidos, uno por sesgo de memoria (hijo de 19 afos) y el otro no se logré localizar.

La estrategia de seleccion fue intencional o deliberada con criterios previamente establecidos
como: ser madre o cuidadora principal de NANEAS de baja complejidad, segun lo estipulado
por la Norma Técnica del Programa Nacional de Salud de la Infancia (Anexo A) !'2¢%),

Teniendo como minimo dos necesidades especiales.
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Las participantes del estudio fueron captados por medio de un centro de salud familiar de la
Ciudad de Puerto Montt, a través de revision de registros y colaboracion de profesionales con
mayor conocimiento sobre los posibles candidatos. Poblacion que actualmente pertenece a un
programa de salud especifico por no contar con la unidad de NANEAS. La conexion se
establecio previa aceptacion de la Direccion de Salud Municipal Puerto Montt y el Comité de

Etica de la Universidad Austral de Chile (Anexo B).

Durante la busqueda de los informantes claves se resguardo la privacidad y contrastacion

continua, que verifique la réplica de los datos en el transcurso de la investigacion ®.

6.4 TECNICA RECOLECCION DE DATOS

De acuerdo a la intencion del estudio de esclarecer la experiencia humana y subjetiva de las
madres o cuidadores de NANEAS, la informacién se recogié por medio de entrevistas en
profundidad, la cual permitié6 conocer a la persona con el fin de comprender lo que quiere
decir, ademas de facilitar la libertad de expresion ®. Por otra parte la entrevista fue no
estructurada, con la intencion de evitar predisponer o forzar la interaccion, formulando solo

preguntas orientadoras o guias que surgieron durante el desarrollo del dialogo (Anexo C) ).

6.5 PROCEDIMIENTO PARA EL REGISTRO DE INFORMACION

Con la finalidad de capturar y recolectar la mayor cantidad de informaciéon que permita la

comprension del fendmeno se utilizaron:

- Notas de campo: incluye descripciones de los individuos, sucesos y sentimientos asi
como también las propias intuiciones del investigador, proporcionando una fuente de
datos escrita, producto de la observacion participante, posibilitando la reflexion y

recuperacion de la informacion ®.
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- Grabaciones de audio: permitié un registro fidedigno de la comunicacion establecida
entre el entrevistado y entrevistador, su utilizacion contribuy¢ a fijar la atencion en el
informante, beneficiando la interaccion. Se utilizd grabadora de voz, previa

autorizacion de los participantes ®°.

6.6 PLAN DE ANALISIS

Es un proceso dindmico y creativo, que procura conseguir un conocimiento profundo sobre el
problema de estudio, se desarrolla en conjunto con la recoleccion de los datos, otorgando un
continuo refinamiento de la informacién. Al mismo tiempo puede resultar lento y confuso,

puesto que los investigadores desarrollan sus propias formas de analisis 7.

Contempla 3 etapas diferenciadas: descubrimiento en progreso, donde se identifican temas y
se desarrollan conceptos y proposiciones. La segunda fase se origina cuando los datos ya han
sido recogidos, incorpora la codificacion y el refinamiento de los antecedentes, y la tltima
etapa corresponde a la interpretacion de la informacion en un esfuerzo por comprenderla

dentro del contexto de la recoleccion ®7.

Al ser un estudio de tipo descriptivo la estrategia de eleccion fue el analisis de contenido ®V.

El proceso de analisis cualitativo y la reduccion de la informacion en funcion de los objetivos
. , . 88 . . .
del estudio se desarrollo en tres niveles ®*), lo que previamente se transcribieron las entrevistas

y se examinod de forma general el material:

- Nivel 1: identificacion y consiguiente segmentacion de las unidades de significados del

texto, traduciéndose en cddigos, para esto se utilizd como herramienta el Sofware
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ATLAS. ti, con el propdsito de evitar posibles errores generados a través de una

codificacion manual.

Los codigos se organizaron de acuerdo a sus contenidos y caracteristicas en categorias
que corresponden a descripciones, planteadas desde la perspectiva del informante. A
partir de este nivel, las categorias fueron organizadas y reagrupadas, de esta manera se

da construccion a categorias de acuerdo a los objetivos del estudio.

- Nivel 2: en funcién de las categorias anteriormente formadas se construyeron las
metacategorias, correspondientes a temas emergentes, poseedoras del caracter

interpretativo del autor.

- Nivel 3: identificacion de los dominios cualitativos por medio de la revision y andlisis
de las metacategorias, estableciéndose una descripcion desde una mirada mas amplia,
centrada en el objetivo general del estudio, basado en las revisiones bibliograficas

efectuadas o marco teodrico revisado.

6.7 CRITERIOS DE RIGOR DE GUBA Y LINCOLN

Para que una investigacion cualitativa tenga validez y confiabilidad cientifica es necesario la

. .y . . . : 89, 90
consideracion de los cuatro criterios de rigor de Guba y Lincoln ®* %%

- La credibilidad: centrada en el valor de la verdad, es el reflejo del grado autenticidad
de la informacién obtenida, por lo tanto la validez se manifestard en la interpretacion
correcta de los datos. Para cumplir con este requisito, se solicitd revision por panel de
expertos conformado por Docente Patrocinador Dra. Sara Barrios y Dr. Claudio

Merino con experiencia en analisis cualitativo quienes observaron la coherencia interna
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del argumento, asi como también en conjunto con revisores externos Enfermera
Magister Pamela Barrientos y Periodista Patricia Cardenas, quienes supervisaron la
redaccion y congruencia del escrito. Previamente fue sometido a evaluacion por

Direccion de Salud Municipal y Comité de Etica de Universidad Austral de Chile.

Transferibilidad: sustentada en la validez externa, es decir en la capacidad de poder
transferir los resultados a otras situaciones. Este criterio no fue aplicado ya que no es
relevante epistemologicamente contrastar los hallazgos con otros estudios,
principalmente por la variacion de contextos y por requerir de una descripcion extensa

de los participantes y sus situaciones particulares.

Dependencia: se refiere a la estabilidad o replicabilidad de los datos, la cual es posible
de asegurar por medio de la revision de un observador externo y la elaboracion de una
pista de revision, como una especie de diario encargado de registrar el proceso de
recoleccion, andlisis e interpretacion de la informacion. Para asegurar parte de la

fiabilidad, se organizé y almaceno toda la informacion del analisis.

Confirmabilidad: se refiere a la objetividad, cuya operacionalizacion estara dada en la
recoleccion de registros concretos, citas textuales, y grabaciones de audio. Para dar
cumplimiento a este punto de ser necesario las transcripciones y los registros de audio
podran ser sometidos a escrutinio de los evaluadores, como prueba de fe y

considerando la confidencialidad de los datos y los informantes.
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6.8 ASPECTOS ETICOS

La investigacion, se analizd segin los siete requisitos éticos de Ezequiel Emanuel que

establecen un marco referencial, ordenado y consecuente, que se ocupa de comprobar la

veracidad de la investigacion desde una perspectiva ética

on.

Valor social o cientifico: para que una investigacion sea ética debe poseer valor, desde
el ambito social, cientifico o clinico; cuya finalidad esta centrada en mejorar la salud y
el bienestar de las personas o comunidad. Lo cual fue resguardado en el proposito del
estudio en relacién a aumentar los conocimientos sobre la vivencia de madres o
cuidadoras de nifios con necesidades especiales de salud, que permita en un futuro
mejorar la atencion de enfermeria a través de la comprension subjetiva de personas que

viven ésta determinada situacion.

Validez Cientifica: al igual que el principio anterior se respalda en la limitacion de
recursos y la explotacion de los sujetos, de esta forma asegurando que se genere
conocimiento y produzca beneficio. Se protegié por medio de la revision del disefio y
metodologia de la investigacion por parte de expertos que verificaron la coherencia,

claridad y validez de la informacion y los resultados.

Seleccion equitativa del sujeto: los informantes fueron escogidos por criterios
previamente establecidos y considerando la clasificacion realizada por el comité de
NANEAS, seglin complejidad, estipulado en el Programa Nacional de Salud de la

Infancia.

Se solicitd colaboracion a los participantes, previa entrega de antecedentes de la
investigacion ademas de proporcionar un formulario de Consentimiento Informado,
que asegure la participacion de forma voluntaria y consiente de las implicancias y

propositos del estudio.
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Proporcion favorable de Riesgo-Beneficio: busca maximizar los beneficios ya sean
sociales e individuales, por otro lado minimizar los riesgos. Manteniendo tales
beneficios por sobre los riesgos con el fin de impedir la explotacion de las personas. La
investigacion no tuvo riesgos para las madres y los niflos, ya que contempla en su
metodologia la aplicacion de entrevistas de manera anénima, sin realizacion de
procedimientos u otro tipo de intervenciones. El beneficio obtenido fue el aumento del
conocimiento con respecto a las vivencias de madres de NANEAS, tema aun no muy
explorado a nivel nacional, pretendiéndose la generacion de investigaciones en

relacion al tema y sus implicancias

Evaluacion Independiente: a la hora de disefiar una investigacion, se presentan
conflictos de intereses, los que pudieran entrometerse o perjudicar la pureza del
estudio, ya sea la fraccion metodologica o ética, por lo que el proyecto de investigacion
se sometio a evaluacion por parte de un Comité ético de la Universidad Austral de
Chile y la revision del Departamento de Salud Municipal de la Ciudad de Puerto
Montt, siendo aprobado por ambas entidades (Anexo B). Ademas, se contd con el
apoyo de tutor de tesis experto perteneciente al Magister y el apoyo metodologico del

Dr. Claudio Merino.

Consentimiento informado: su intencidn es certificar y asegurar que los participantes
se integren libremente, conociendo los objetivos del estudio y éste sea coincidente con
sus ideales, valores, creencias y preferencias. En este caso, se aplicd a las madres o

cuidadores principales de los nifios, siendo firmados (Anexo D).

Respeto a los sujetos inscritos: conjunto de protecciones que debieran estar presente
durante todo el proceso y no ser estimadas al inicio del estudio o al firmar el

consentimiento informado.
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Se realizé un primer contacto con los informantes via telefénica, un segundo encuentro
para reconocer terreno y fijar fecha y hora de la entrevista, en ese momento se efectud
explicacion de la participacion de tipo voluntaria, aclarando la opcién de renunciar a la
investigacion en cualquier momento y sin sancion alguna, asegurandose la mantencion
de la confidencialidad de los datos, velando a lo largo de la investigacion por la
seguridad de las entrevistadas, ademas de compartir y difundir los resultados una vez

terminado el proceso.

Por el caracter emocional e intenso de la tematica investigativa se tuvieron las siguientes
consideraciones: previa seleccion de informantes se converso con Enfermera del Centro de
Salud Familiar (CESFAM) sobre la presencia de madres que estuvieran muy vulnerables
psicologicamente y la interaccion pudiera causar un desmedro en su salud mental. En caso
de que surgieran recordatorios traumaticos se planted la posibilidad de evitar el tema, si
fuese necesario suspender la entrevista y detener el encuentro, consolar y contener.
Ademas de avisar y derivar al equipo del CESFAM si se evidenciara algun episodio o

situacion emocional o fisica no resuelta.
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VII. RESULTADOS

7.1 CARACTERIZACION DE LOS INFORMANTES

Se efectuaron siete entrevistas a mujeres, cuya edad media fue de 40 afios (rango: 26 - 58
afios), seis de ellas madres y una abuela paterna, quien posee la custodia del menor. La

mayoria cumple funciones de duefia de casa (tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas generales de las cuidadoras.

Entrevistadas | Parentesco edad Ocupacion
El Madre 26 afios Dueia de casa
E2 Madre 58 afios | Duefia de Casa/Atencion de Kiosco en casa
E3 Abuela 55 afos Duena de casa/ Asesora de hogar
E4 Madre 36 afos Duetia de casa/ Estudiante Universitaria
E5 Madre 42 anos Dueitia de Casa
E6 Madre 40 anos Secretaria de Clinica de Salud
E7 Madre 28 afios Trabajadora en Supermercado

La tabla 2 muestra los hijos de las informantes, correspondientes a NANEAS con necesidades

en categoria menor.
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Tabla 2. Caracterizacion de los hijos con Necesidades especiales de Salud.

Nifio Edad Necesidad Menor Necesidad Mayor
(6 areas de necesidades) | (6 areas de necesidades)
N1 6 afos 6 -
N2 14 afios 3 -
N3 8 afos 4 -
N4 7 afios 3 -
NS5 12 afios 5 -
N6 14 aiios 5 -
N7 7 anos 4 -

7.2 RESULTADOS DEL ANALISIS

El andlisis de los datos obtenidos a través de las entrevistas se desarrollé por medio de la

reduccion de la informacion en funcion de los objetivos del estudio, a través de 3 niveles:

- Nivel 1: correspondiente a la identificacion y consiguiente segmentacion de las unidades

de significados del texto, traduciéndose en codigos, los cuales se organizaron de acuerdo a

sus contenidos y caracteristicas en categorias que corresponden a descripciones planteadas

desde la perspectiva del informante.

- Nivel 1.1: a partir del nivel 1 las categorias fueron organizadas y reagrupadas, de esta

manera se da construccion a categorias en relacion a los objetivos del estudio. Sin

perder la perspectiva emic.
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- Nivel 2: en funcion de las categorias del nivel anterior se construyeron las metacategorias,

correspondientes a temas emergentes, poseedoras del caracter interpretativo del autor.

- Nivel 3: se realiza identificacion de los dominios cualitativos por medio de la revision y
andlisis de las metacategorias, estableciéndose una descripcion desde una mirada mas
amplia, centrada en el objetivo general del estudio, basado en las revisiones bibliograficas

efectuadas o marco tedrico revisado.

NIVEL 1

Este nivel se inicia con la lectura completa de lo descrito en cada entrevista, con el objetivo de

obtener una idea general del contenido.

Es realizada una segunda lectura con el proposito de dar revision detallada del discurso,
logrando identificar las unidades de significados. Las frases o parrafos con significado fueron
destacadas y transformadas al lenguaje del investigador a través de la codificacion,
estableciéndose codigos formulados con palabras sencillas, que contemplaron la vision del
sujeto y considerando la perspectiva del investigador. Para la codificacion se utilizd como

herramienta el software Atlasti.

Teniendo los codigos de todas las entrevistas se procedié a seleccionar los relevantes para el
estudio y a obviar aquellos que no aportaban o no tenian relacién con este. Obteniéndose 93

codigos.
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Se realizd categorizacion, a través de la agrupacion de los codigos coincidentes con una
misma idea, asi dando origen a 32 categorias, descritas de acuerdo a lo sefialado por los

informantes.

Tabla N° 1. Descripcion de las categorias, de acuerdo a lo sefialado por los informantes.

N° | Categorias Definicion de Categorias
1.- | Conocimientos sobre | Madres relatan y demuestran tener conocimientos
patologias médicas, posterior a | sobre nombres de patologias, sintomas, tratamientos
identificacion de | y riesgos. Tal conocimiento surge posterior a la
desconocimiento. experiencia, el tiempo transcurrido y la busqueda de
informacion por medio de internet u apoyo
profesional.
2. | Necesidad de busqueda de | Comentarios de haber buscado informacién con
informacion. respecto a las patologias de sus hijos por medio de
internet ademas del apoyo de profesionales.
3. Identificaciéon y noticia de | Se desprende del relato el recibimiento de la noticia
enfermedad. de enfermedad de sus hijos durante la etapa de

lactantes, pasando previamente desapercibida, pero
si, existiendo un grado de sospecha o identificacion
de rasgos anormales.

4. Apoyo y comprension familiar. | Se relata apoyo constante de los integrantes
cercanos de la familia, principalmente padres,
hermanos, tias, primas y cufiadas. El apoyo es
expresado en términos de compaiia, ayuda
econdmica, alojamiento, compromiso y aceptacion
de la situacion vivida por parte de los miembros
familiares.

5.- | Cuidador suplente o sustituto. | Se destaca el apoyo incondicional de las madres de
las entrevistadas, cumpliendo un rol de cuidadoras
sustitutas; existiendo confianza en la delegacion de
este rol.

6. Pena y tristeza. Recuerdos de sentir en un principio pena y tristeza
frente al problema de su hijo, lo cual se expreso en
llanto, angustia y sentimientos de soledad, a pesar
de tener compafiia en algunos casos.
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Culpa.

La culpa se evidencia en el cuestionamiento frente
al rol de madre ejercido y la implicancia o
interrogante de haber realizado algo mal durante la
gestacion o no haber dado lo suficiente en algin
momento.

Frustracion.

Se manifiesta frustracion al ver diferencias con otros
casos, la espera médica o sentir la lastima del resto
frente a su situacion vivida, generando impotencia y
rabia.

Cuestionamientos.

Surgen del relato cuestionamientos con respecto al
nacimiento de un hijo enfermo, expresdndose en
interrogantes de porque a ellas o porque en esas
condiciones permanecera vivo el nifio, ademas de
cuestionar como serd el futuro de los menores.

10.-

Comparaciones.

Comentarios u opiniones de las madres realizadas de
forma comparativa sobre: mamas con hijos sanos
incapaces de cuidar bien a un nifio, comparaciones
entre la enfermedad de un adulto y un nifo, siendo
en éste mas negativa y con respecto a que sus hijos
se encuentran en mejores condiciones que otros.

11.-

Resignacion y consuelo.

Relatos sobre la aceptacion como un proceso lento y
paulatino, requiriendo en algunos casos apoyo
psicologico. Es favorecido a través de la resignacion
y el consuelo que se expresa en las atribuciones de
tener un hijo con problemas como algo que solo
ellas podian soportar, ademds de establecer
comparaciones con otros nifios que estan en peores
condiciones. El compartir con otras madres y el
relato de sus historias contribuye a este proceso.

12.

Esperanza y expectativas.

Anhelo de las madres por avances del desarrollo
psicomotor de sus hijos; como hablar mejor,
caminar. Hacen alusion a lo ya conseguido como
una forma de asegurar o mantener la esperanza para
mayores progresos; destacando que la condicion de
sus nifios no es de caracter mortal.

13.

Impacto.

Impresion o respuestas definidas como traumaticas
frente al diagnostico o episodios de agudizacion
como convulsiones, hospitalizaciones, presencia de
elementos invasivos o consecuencias de enfermedad
en otros nifos.

14.

Fortaleza.

Madres comentan que a pesar del cansancio que
implica el tener un hijo con discapacidad deben
seguir luchando, con fuerza y fe, mencionan que ya
han pasado por tantas situaciones que no se
deprimen con facilidad; situacién que es cuestionada
hacia quienes caen en depresion o tristeza por
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motivos banales o mas superficiales.

15.

Emocion y satisfaccion por los
logros de sus hijos.

Se relatan sentimientos de alegria y satisfaccion
frente a avances de los nifios, por minimos que sean
como; la capacidad de comunicarse e interactuar de
alguna manera, participar en actividades escolares,
realizacion de cosas nuevas, alguna labor pequefia
en el hogar, incluso desordenar son motivos de
emocion para las madres.

16.

Rol paterno.

Participaciéon masculina de forma pasiva, se le
asigna un rol secundario y principalmente en tareas
que pueda realizar por el hecho de ser hombres.
Existe ausencia del padre con abandono de la madre
y el nifio, como consecuencia de haber tenido un
hijo enfermo.

17.

Limitaciones para salir del
hogar.

Alusiones de las madres con respecto a las
limitaciones para salir de hogar, énfasis en las
barreras del entorno y en lo complicado o engorroso
que resulta el traslado o la adaptacion del lugar a las
necesidades de sus hijos, por consiguiente
prefirieren no salir o hacerlo de manera rapida. A
esto se suman comentarios frecuentes sobre lo
dificultoso que resulta poder acceder a locomocion
colectiva por el hecho de usar silla de ruedas.

18.

Adaptacion e Integracion.

Relatos sobre el intento constante para que sus hijos
se adapten al medio a través de la incorporacion a
actividades cotidianas, haciéndolos participe de
juegos con los hermanos, evitando verlos como un
nilo enfermo, buscando desarrollar un trato
igualitario; incluso con ensefianzas o castigos.
Comentan la participacion de la comunidad o la
familia en este punto como un ente facilitador de la
integracion a través del carifio y la atencidn.

19.

Adaptaciones del hogar.

Cambios estructurales u organizacion en los hogares
de las familias, con el objetivo de evitar riesgos,
facilitar el cuidado y la adaptacion de los nifios al
hogar, como la fabricaciéon de corrales, rampas y
protecciones en puertas y estufas.

También se evidencian reglas a nivel de las
relaciones interpersonales donde quienes son ajenos
a la familia nuclear deben adaptarse y respetar las
dindmicas establecidas.

20.

Dificultades y restricciones de
las madres.

Narraciones sobre limitaciones o dificultades para
salir a actividades extra programadticas fuera del
hogar o la ciudad, mantener suefio nocturno
reparador, trabajar fuera de sus casas o
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comprometerse con un trabajo, lo cual genera
menores ingresos y restricciones de tipo
econdmicas, sumado a los gastos que implica el
cuidado de los nifios como uso de pafales, cremas y
otros .

21.

Apego y relacion madre e hijo.

Referencia de las madres con respecto al lazo
establecido con sus hijos, donde predomina la unién,
la necesidad de estar juntos, la complicidad en el
compartir a diario e instaurar una rutina. Se
establece una dependencia de la madre, donde la
mayoria de las cosas giran en torno al nifio, asume
extrafiarlo y necesitar de ¢l constantemente. Siendo
en algunos casos sobreprotectoras y aprensivas,
postergando la iniciacidn escolar o teniendo miedo a
que el nifio este lejos, desconfiando en la delegacion
del cuidado o supervision de otros.

22.

Apoyo equipo
multidisciplinario.

Valoraciones positivas en relacion al apoyo recibido
por parte de médicos, psicologos, dentistas,
enfermeras, autoridades publicas y principalmente
educadores y equipo encargado de la rehabilitacion.

23.

Discriminacion.

Sentimientos de discriminacion frente a las miradas
o comentarios de las personas sobre las diferencias
de sus hijos. Ademas del rechazo o excusas de
operadores de locomocion colectiva, para evitar el
traslado de los nifios en sillas de ruedas.

24,

Personas significativas.

Identificaciéon de personas significativas como
aquellas que han participado incondicionalmente del
cuidado de sus hijos, siendo un apoyo constante y de
confianza. Incluye principalmente a las madres o
abuelas de los nifios, en algunos casos a tias, cuinadas
y primas que aceptan sin prejuicios ni
complicaciones las limitantes de los nifios. Se
distingue al equipo de un centro de rehabilitacion
como fundamental en sus vidas.

25.

Espiritualidad.

Comentarios que dan cuenta en un inicio rebeldia y
descontento con Dios por la situacion experimentada,
luego comprensién y agradecimiento frente a El por
la experiencia vivida, la oportunidad de cuidar y estar
sano para ejercer este cuidado, se le atribuye
significado de bendicion el tener a este niflo
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26.

Implicancias del cuidado.

Descripciones de las madres sobre las implicancias
del cuidado como: actividades de aseo y confort,
cambio de pafal, aplicacion de cremas,
administracion de tratamiento farmacoldgico,
consideraciones en la dieta alimenticia, ofrecimiento
de agua y alimentos, vigilancia para prevenir riesgos.
Opiniones sobre la importancia de estar siempre
presente y ayudar y apoyar a través de la entrega de
amor, dedicacion para el logro de objetivos y/o
avances del nifio.

27.

Precauciones en el cuidado.

Relatos de historia de hospitalizaciones frecuentes y
co-morbilidad, especialmente enfermedades
respiratorias, madres se enfocan en evitar riesgos y
prevenir enfermedades por medio de la observacion
constante y la prevencion, a través de limitar salidas
fuera del hogar en tiempos de invierno.

28.

Miedos.

Percepciones de las madres que aluden al temor
frente a la muerte, diagnostico, descompensacion de
enfermedad, a la independencia del nifio y a la
ausencia del cuidador principal, generando
incertidumbre por el futuro. Situacién que ocurre en
etapas del proceso, que son desconocidas.

29.

Forma de ver la vida.

Valoraciones positivas frente a la experiencia vivida,
que se traduce en un cambio o transformacion de
como es percibida la vida, asumiendo los retos de
manera mas positiva, no entristeciéndose por
cualquier motivo, desarrollando la empatia y
comprendiendo que las adversidades son
oportunidades que permiten la posibilidad de
aprender, conocer personas y ver los problemas
desde otra perspectiva.

30

Ensenanza y estimulacion.

Forma de incentivar a sus hijos a través de la
motivacion y estimulaciéon, por medio de la
incorporacion a actividades habituales, darle
pequenias responsabilidades, intentando obviar las
limitaciones. Los hermanos juegan un rol
fundamental en este aspecto mediante la integracion
y el acompafiamiento.

31.

Reaccion de los otros hijos.

Caracterizacion de dos tipos de reacciones frente a la
discapacidad de un hermano: apoyo, participacion y
responsabilidad frente al cuidado y estimulacion del
hermano discapacitado. En oposicion negacion,
resentimiento y vergiienza frente al hermano
enfermo.
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32.

Percepcion del rol.

Atribucion exclusiva del cuidado a la madre como
una responsabilidad u obligacion, la cual no es
delegable provocando cansancio por lo que requiere
de paciencia, tolerancia y por sobretodo amor.
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Nivel 1.1

Una vez obtenido el nivel uno, se realiza lectura reiterada a las categorias y sus definiciones; a
partir de ellas se organizan y reagrupan nuevas categorias en funcion de los objetivos del

estudio.

De esta forma, se ejecuta una tercera reduccion que busca pasar de la subjetividad de los

sujetos a la esfera eidética o adentrarse en la esencia del significado de lo que dicen y la

. . . 92
convergencia del discurso de los informantes %,

Al final de este proceso se obtuvieron 15 categorias con sus respectivas definiciones.
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Tabla N°1.1. Descripcion de las categorias de acuerdo a los objetivos del estudio.

N° | Categorias Definicion de Categorias
1. Resignacion 'y consuelo a | Relatos sobre la aceptacion como un proceso lento y
través de la espiritualidad. paulatino, requiriendo en algunos casos apoyo

psicologico, es favorecido a través de la resignacion
que se expresa en las atribuciones de tener un hijo
con problemas como algo que solo ellas podian
soportar. Generandose al inicio rebeldia y
descontento con Dios por la  situacion
experimentada, luego comprension y
agradecimiento frente a El por la experiencia vivida,
la oportunidad de cuidar y estar sano para ejercer
este cuidado; se le atribuye significado de bendicién
el tener a este niflo. Se establecen comparaciones
con otros nifios que estdn en peores condiciones, el
compartir con otras madres y el relato de sus
historias contribuye a este proceso de resignacion.

2. | Rol materno y relacion madre e | Atribucion exclusiva del cuidado a la madre como
hijo. una responsabilidad u obligacién, la cual no es
delegable. Las madres comentan con respecto al
lazo establecido con sus hijos, donde predomina la
uniodn, la necesidad de estar juntos, la complicidad
en el compartir a diario e instaurar una rutina. Se
establece una dependencia materna, donde la
mayoria de las cosas giran en torno al nifio, asume
extrafiarlo y necesitar de ¢l constantemente; siendo
en algunos casos sobreprotectoras y aprensivas;
postergando la iniciacion escolar o teniendo miedo a
que el nifio este lejos, desconfiando en la delegacion
del cuidado o supervision de otros. Lo que ocasiona
cansancio en el cuidador, por lo que requiere de
paciencia, tolerancia y por sobretodo amor.

3. | Implicancias del cuidado y | Descripciones de las madres sobre las implicancias
limitaciones para la madre. del cuidado como: actividades de aseo y confort,
cambio de pafial, aplicacion de cremas,
administracion de tratamiento farmacoldgico,
consideraciones en la dieta alimenticia, ofrecimiento
de agua y alimentos, vigilancia para prevenir
riesgos. Opiniones sobre la importancia de estar
siempre presente y ayudar y apoyar a través de la
entrega de amor, dedicacion para el logro de
objetivos y/o avances del nifio. Cuyas actividades
generan en las madres limitaciones o dificultades
para salir a actividades extra programadticas, fuera
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del hogar o la ciudad, mantener suefio nocturno
reparador, trabajar fuera de sus casas o
comprometerse con un trabajo, lo cual provoca
menores ingresos |y restricciones de  tipo
econdmicas, sumado a los gastos que implica el
cuidado de los nifios como uso de pafales, cremas y
otros.

Adaptacion e Integracion a
través de la estimulacion y la
ensefianza.

Relatos sobre el intento constante para que sus hijos
se adapten al medio a través de la motivacion y
estimulacion, con el propdsito de incentivar la
incorporacion de sus hijos a actividades cotidianas,
asignandoles responsabilidades, haciéndolos
participe de juegos con los hermanos, intentando
obviar las limitaciones, buscando desarrollar un
trato igualitario; incluso con ensefianzas o castigos.
Los hermanos juegan un rol fundamental en este
aspecto  mediante la  integracion |y el
acompafiamiento.

Se comenta la participacién de la comunidad o la
familia en este punto como un ente facilitador de la
integracion a través del carifio y la atencidn.

Adquisicion de conocimientos
sobre patologias, posterior a
identificacion de
desconocimiento y necesidad
de busqueda de informacion.

Madres relatan y demuestran tener conocimientos
sobre nombres de patologias, sintomas 'y
tratamientos. Tal conocimiento surge posterior a la
experiencia, el tiempo transcurrido y la busqueda de
informacion por medio de internet u apoyo
profesional.

Impacto.

Impresion o respuestas definidas como traumaticas
frente a diagnostico o episodios de agudizacion
como convulsiones, hospitalizaciones, presencia de
elementos invasivos o consecuencias de enfermedad
en otros nifos.

Apoyo, ayuda y comprension
familiar.

Se relata apoyo constante de los integrantes
cercanos de la familia, principalmente padres,
hermanos, tias, primas y cufiadas, siendo las
personas mas significativas para los informantes. El
apoyo es expresado en términos de compania, ayuda
econdmica, alojamiento, compromiso y aceptacion
de la situacion vivida por parte de los miembros
familiares.

Se destaca el apoyo incondicional de las madres de
las entrevistadas, cumpliendo un rol de cuidadoras
sustitutas. Existiendo confianza en la delegacion de
este rol.
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Forma de ver la vida: fortalezas.

Valoraciones positivas frente a la experiencia vivida,
que se traduce en un cambio o transformaciéon de
coémo es percibida la vida, Madres comentan que a
pesar del cansancio que implica el tener un hijo con
discapacidad deben seguir luchando, con fuerza y fe,
mencionan que ya han pasado por tantas situaciones
que no se deprimen con facilidad, ni se entristecen
por cualquier motivo, asumen los retos de manera
mas  positiva, desarrollando la empatia 'y
comprendiendo que las adversidades son
oportunidades que permiten la posibilidad de
aprender, conocer personas y ver los problemas
desde otra perspectiva.

Modificaciones o adaptaciones
en el hogar.

Cambios estructurales u organizacion en los hogares
de las familias, con el objetivo de evitar riesgos,
facilitar el cuidado y la adaptacion de los nifos al
hogar, como la fabricaciéon de corrales, rampas y
protecciones en puertas y estufas.

También se evidencian reglas a nivel de las
relaciones interpersonales donde quienes son ajenos
a la familia nuclear deben adaptarse y respetar las
dindmicas establecidas.

10.

Limitaciones para salir del
hogar y discriminacion.

Alusiones de las madres con respecto a las
limitaciones para salir de hogar, énfasis en las
barreras del entorno y en lo complicado o engorroso
que resulta el traslado o la adaptacion del lugar a las
necesidades de sus hijos, por consiguiente prefirieren
no salir o hacerlo de manera répida. A esto se suman
comentarios frecuentes sobre lo dificultoso que
resulta poder acceder a locomocion colectiva por el
hecho de usar silla de ruedas.

11.

Sentimientos negativos frente al
proceso y enfermedad.

Recuerdos de experimentar en un principio pena y
tristeza frente al problema de su hijo, lo cual se
expreso en llanto, angustia y sentimientos de soledad
a pesar de tener compaiia en algunos casos. La culpa
se evidencia en el cuestionamiento frente al rol de
madre ejercido y la implicancia o interrogante de
haber realizado algo mal durante la gestacion o no
haber dado lo suficiente en alguin momento.

Se manifiesta frustracion al ver diferencias o sentir la
lastima del resto frente a su situacidon vivida,
generando impotencia y rabia.
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12.

Cuestionamientos y
Comparaciones.

Surgen del relato cuestionamientos con respecto al
nacimiento de un hijo enfermo, expresandose en
interrogantes de porque a ellas o porque en tales
condiciones permanecera vivo el nifio, ademas de
cuestionar cémo serd el futuro de los menores. A
esto se agregan reiterados comentarios u opiniones
de las madres realizados de forma comparativa
sobre: mamas con hijos sanos incapaces de cuidar
bien a un niflo, comparaciones entre la enfermedad
de un adulto y un nifio siendo en este mas negativa y
con respecto a que sus hijos se encuentran en
mejores condiciones que otros.

13.

Esperanza y expectativas.

Anhelo de las madres por avances del desarrollo
psicomotor de sus hijos; como hablar mejor,
caminar. Hacen alusion a lo ya conseguido como una
forma de asegurar o mantener la esperanza para
mayores progresos. Destacando que la condicion de
sus nifios no es de caracter mortal.

14.

Emocion y satisfaccion por los
logros de sus hijos.

Se relatan sentimientos de alegria y satisfaccion
frente a avances de los nifios, por minimos que sean
como; la capacidad de comunicarse e interactuar de
alguna manera, participar en actividades escolares,
realizacion de cosas nuevas, alguna labor pequena en
el hogar, incluso desordenar son motivos de emocion
para las madres.

15.

Miedos.

Percepciones de las madres que aluden al temor
frente a la muerte, diagnostico, descompensacion de
enfermedad, a la independencia del nifio y a la
ausencia del cuidador principal, generando
incertidumbre por el futuro. Situacién que ocurre en
etapas del proceso, que son desconocidas.
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NIVEL 2

En este nivel surgen los temas emergentes o metacategorias, producto del proceso de

reduccion de 32 categorias en el nivel 1 a 15 categorias en el 1.1. A partir de éstas se realiza

una comparacion entre categorias, buscando aspectos comunes o similitudes que permitan la

demostracion del fendmeno estudiado.

Tabla N°2. Temas emergentes de las categorias previamente analizadas en funcion de los
objetivos estipulados

N° Metacategorias Definicion

1. | Significado o valoracion de ser | Apreciacion de las madres sobre su rol de
madre de wun nifio con | cuidadoras, las implicancias y limitaciones a las
necesidades  especiales  de | cuales se ven expuestas y la forma en que
atencion de salud. sobrellevan la discapacidad de sus hijos a través de

la esperanza de la rehabilitaciéon o mantenimiento de
la salud. Existiendo resignacion y consuelo a través
de la explicacion espiritual de la situacion vivida.

2. |Impacto ocasionado en la vida y | Descripciones de cambios experimentados en
personalidad de las madres o |relacion a la organizacion personal y familiar.
cuidadoras principales al tener | Valoraciones positivas frente a la adquisicion de
un hijo con necesidades |conocimientos, participacion y apoyo de personas
especiales de salud. significativas, forma optimista de ver la vida y

enfrentar las adversidades por las madres a pesar de
la existencia de limitaciones fisicas del entorno y
discriminacion.

3. |Sentimientos  experimentados | Relatos de diversos sentimientos surgidos durante el

durante el proceso de crianza.

proceso de crianza, siendo en un comienzo mas
negativo o de caracter intenso, angustiosos producto
de la rabia, culpa e incertidumbre frente a la
enfermedad, para luego disminuir y pasar a
emociones de felicidad por los logros alcanzados.

El miedo es transversal en varias etapas del proceso.
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Metacategorias

1. Significado o valoracioén de ser madre de un nifio con necesidades especiales de atencion

de salud.
Categorias Codigos
- Resignacion y consuelo través de - Resignacion
la espiritualidad. - Consuelo
- Aceptacion
- Espiritualidad
- Fe
- Rol materno y relaciéon madre e - Apego
hijo. - Dependencia de la madre
- Sobreprotectora
- Unioén
- Desconfianza
- Aprensivos
- Paciencia

Obligacion de madre
Cansancio
Amor

- Implicancias del cuidado vy
limitaciones para la madre.

Diferencias en el cuidado
Dependencia

Dedicacion

Interrupcion del dormir
Limitaciones
Limitaciones econdémicas
Postergacion
Dificultades para trabajar
Adecuacion para trabajar
Precauciones

Riesgos

Co-morbilidad

- Adaptacion e Integracion a través
de la estimulacion y la ensefanza.

Adaptacion
Integracion

Intento vida normal
Trato igualitario
Anhelo de adaptacion
Ensefnianza
Estimulacién
Paciencia
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Metacategorias

2. Impacto ocasionado en la vida y personalidad de las madres o cuidadoras principales al

tener un hijo con necesidades especiales de salud.

Categorias

Codigos

Adquisiciéon de conocimientos
sobre patologias, posterior a
identificacion de
desconocimiento y necesidad de
busqueda de informacion.

- Conocimientos patologia.
- Conocimiento

- Uso vocabulario Técnico
- Desconocimiento

- Busqueda de Informacion

Apoyo, ayuda y comprension
familiar.

- Apoyo familiar

- Comprension familiar
- Compromiso de apoyar
- Cuidador suplente

- Personas significativas

Forma de ver la vida: fortaleza

- Cambio de vida

-  Forma de ver la vida
- Oportunidad

- Positivismo

- Optimismo

- Empatia

- Aprendizaje

- Posibilidades

- Perseverancia

- Fuerza

Modificaciones o adaptaciones
en el hogar.

- Adaptacion en el hogar

Impacto

- Impacto

Limitaciones para salir del hogar
y discriminacion.

- Barreras del entorno
- Limitaciones para salir
- Discriminacion
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Metacategorias

3. Sentimientos experimentados durante el proceso de crianza.

Categorias

Codigos

- Sentimientos negativos frente
al proceso y enfermedad

- Llanto

- Culpa

- Soledad

- Angustia

- Tristeza

- Frustracion
- Rabia

- Lastima

- Impotencia

- Cuestionamientos y
Comparaciones

- Cuestionamientos
- Comparaciones

- Esperanza y expectativas

- Esperanzas
- Expectativas

- Emocién y satisfaccion por
los logros de sus hijos.

- Emocién por minimos avances
- Alegria
- Emociéon
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NIVEL 3

Las metacategorias obtenidas en el nivel anterior son revisadas y analizadas de manera

transversal, encontrdndose patrones conceptuales que dan conformacion a los dominios

cualitativos, que corresponden a una vision mas general y abstracta, pero que contienen a las

categorias que conforman los temas principales.

Se establece una descripcion desde una mirada global, centrada en el objetivo general del

estudio y con un enfoque etic, basado en las revisiones bibliograficas efectuadas o marco

tedrico revisado.

Tabla N°3: Descripcion de los dominios cualitativos

NO

Dominios cualitativos

Definicion

1.

Experiencias que trascienden la
responsabilidad e influyen en la identidad
personal a del impacto, las
implicancias y significado de ser madre o
cuidador principal de Nifios o Adolescentes
con Necesidades Especiales de Salud.

través

Representa los relatos de las madres con
respecto a lo que significa e implica el
tener y cuidar a un hijo con necesidades
especiales de atencion de salud y como
estas experiencias influyen en su
identidad personal y formas de enfrentar
y vivir la vida.

Emociones ambivalentes vivenciadas durante
el proceso de ser madre o cuidadoras
principales de nifios y adolescentes con
Necesidades Especiales de Atencion de
salud.

Representa los relatos de las madres con
respecto a los sentimientos ambivalentes
vivenciados, siendo en un comienzo
negativos para luego ser positivos y
fortalecedores.
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Dominio Cualitativo

1. Experiencias que trascienden la responsabilidad e influyen en la identidad personal a
través del impacto, las implicancias y significado de ser madre o cuidador principal
de Nifos o Adolescentes con Necesidades Especiales de Salud.

Metacategorias

Categorias

- Significado o valoraciéon de ser
madre de un niflo con necesidades
especiales de atencion de salud

Resignacion y consuelo través de la
espiritualidad.

Rol materno y relacion madre e hijo
Implicancias del cuidado y limitaciones
para la madre.

Adaptacion e Integracion a través de la
estimulacion y la ensefianza

- Impacto ocasionado en la vida y
personalidad de las madres o
cuidadoras principales al tener un
hijo con necesidades especiales de
salud.

Adquisiciéon de conocimientos  sobre
patologias, posterior a identificacion de
desconocimiento 'y  necesidad de
busqueda de informacion.

Impacto

Apoyo, ayuda y comprension familiar.
Forma de ver la vida: fortalezas
Modificaciones o adaptaciones en el
hogar.

Impacto

Limitaciones para salir del hogar y
discriminacion.

Dominio Cualitativo

2. Emociones ambivalentes vivenciadas durante el proceso de ser madre o cuidadoras
principales de nifios y adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion de

salud.
Metacategorias Categorias
- Sentimientos experimentados - Sentimientos negativos frente al proceso

durante el proceso de crianza

y enfermedad

Cuestionamientos y Comparaciones
Esperanza y expectativas

Emocion y satisfaccion por los logros de
sus hijos.

Miedos
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7.3 DESCRIPCION DE RESULTADOS

Del andlisis de las entrevistas emergieron 3 metacategorias clasificadas en dos grandes temas

0 dominios cualitativos:

NO

Dominios cualitativos

1.

Experiencias que trascienden la responsabilidad e influyen en la identidad personal a
través del impacto, las implicancias y significado de ser madre o cuidador principal
de Nifos o Adolescentes con Necesidades Especiales de Salud.

Emociones ambivalentes vivenciadas durante el proceso de ser madre o cuidadoras
principales de nifios y adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion de salud.

Para fines explicativos los dominios serdn los grandes temas y se titularan de forma resumida:

1.- Dominio cualitativo:

“Experiencias que trascienden la responsabilidad e influyen en la identidad personal”

Este tema incluye lo que significa ser madre de un niflo con necesidades especiales de salud.

Es planteado por las entrevistadas el rol materno como una obligacidon que no es delegable en

ningun caso, una responsabilidad asumida por el hecho de ser madres.

[...] Entonces, yo me dedique al 100% a ser mama, hasta los 33. Fueron tantos afnos que me

encerré a ser mama [...] (E4, P79).
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[...] Pero a medida que va pasando el tiempo, como que tu de repente... la carga es tuya,
Osea como que la carga es tuya, tu tienes que hacerte cargo de tu enfermo po’, osea no le podi
cargar la mano al resto, porque tu teni que andar pa’ todos lados, por lo menos yo, yo tengo

que andar pa’ todos lados con mi hija [...] (E5, P17).

Situacion que provoca cansancio, el cual es més intenso cuando no existe la ayuda de una

pareja o apoyo paterno:

[...] agotador viene un minuto que tu te saturai, que tu lo unico que queri es salir arrancando,
en que tu vel que se te cierran todas las puertas no vel luz en que todo te sale mal y teni que

resignarte y decir ya maniana serad otro dia [ ...] (E2, P57).

[...] Me canso de repente, porque tii siempre vas a necesitar a veces como esa figura paterna,
uno siempre la va a necesitar, como que uno siente a veces que ya no puede mds, pero te das

cuenta hay que seguir adelante no mas, no hay vuelta atras [...] (E7, P76).

Mientras la madre ejerce su rol se establece una relacion de apego y unidon entre madre e hijo,
donde predominan acciones de la madre de tipo sobreprotectora, aprensivas, incluso

existiendo dependencia de ella hacia su hijo:

[...] ando enoja con N3, el siente que yo estoy enoja con él, el siente, él se da cuenta. Pero de
repente yo le digo: “venga pa’ acda mi cochito”, el altiro viene y suelta el cuaderno, para que
lo tome en brazos. Yo le digo: “hacerme cariiio tu también, un besito”. Y él sabe que estamos

jugando, y él sabe que nos estamos entregando amor [...] (E3, P97).
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[...] Vivo para él y él vive para mi, el un dia que no me ve se pone triste, yo no lo veo, me

pongo triste [...] (E2, P11).

La actitud sobreprotectora se evidencia en las aprensiones o intentos por postergar la salida de

los hijos al colegio:

[...] Cuando tuve que empezarlo a mandar a la escuela, porque él tenia que a los cuatro arios
¢l tenia que empezar a ir a un pre-kinder, y sabes yo no lo quise mandar. A los cuatro arios lo

segui dejando en el jardin que estaba [...] (E7, P67).

El cansancio o agotamiento que experimentan las madres se relaciona estrechamente con el
nivel de dependencia del nifio como también las diferencias que se deben considerar en el

ejercicio del cuidado, la co-morbilidad y los riesgos a los cuales se ven expuestos:

[...] El cuidado es mudarlo, lo que mas da, es mudarlo. Darle la comida, porque ahora él dice
cuando tiene hambre: "quiero té, quiere leche”, porque ya esta hablando y esta como

razonando [...] (E6, P98).

[...] Tenia que llegar yo para que lo traigan a cheque pa acd. Y estaban durmiendo, entonces
no lo dejaban dormir po’. Porque que aplaudia, que gritaba. Por eso es que lo tenemos en esa
pieza, porque antes lo teniamos...estabamos los tres aca. Pero los otros nifios no dormian

nada [...] (E4, P91)

[...] Porque lo que me complica son sus convulsiones. Que ella, ella tiene Epilepsia, pero

cada vez que convulsiona tengo que llevarla al hospital altiro, porque empieza...como que se
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empieza a ahogar. Y tienen que altiro colocarle oxigeno, tienen que estabilizarla altiro en el

hospital [...] (ES, P9S).

Las limitaciones a la cuales se enfrentan las madres son variadas, se destacan las de tipo
econdémica, puesto que pertenecen a familias vulnerables. Por lo que algunas madres deben
salir a trabajar, enfrentando obstaculos por la condicion de sus hijos, pero lograndolo gracias

al apoyo de familiares, principalmente las abuelas que se transforman en cuidadoras sustitutas:

[...] Si, ahora trabajo y todo. Igual en el trabajo que estoy tampoco es el tremendo sueldo

pucha pa’ decir, ando justa para el mes. Entonces esas cosas son como que Siempre me

deprimen ami [...] (E7, P80).

[...] Yo de hecho yo puedo trabajar, trabajar tranquila, porque mi mamd se queda con él y mi

mama 100%, muleta para nosotros, todo [...] (E6, P68).

Ademas se evidencia falta de oportunidades para distraerse o socializar causada por lo
dificultoso que puede ser salir de la casa, lo que estd dado por autolimitaciones, comentarios

de familiares y las barreras propias del entorno:

[...] No, es que yo tengo otro hermano. Somos cuatro. No sé, que hagamos algo entre
hermanos..."ah pero la cuestion es que la E7 no, porque el N7 no puede hacer eso"[...] (E7,

P54).

[...] Yo pensé que todos lo asumian bien, que todos estaban al tanto que no era tema y como

que ella me dijo eso mmmm yo dije aunque todos tengan asumido el tema, aunque yo lo haya
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explicado mejor, si no es necesario para que, que lo vean si no es necesario para qué. N1

después llega a la casa y llega a la casa a comer [...] (EI, P45).

[...] No tiene un acceso para tu andar con silla de ruedas, porque tu donde pases tienes que
andar con una cuestion donde pasan los autos, y tienes unas cuestiones que es muy
complicado pasar con la silla de ruedas, es muy dificil. Entonces, es como que tu te limitas en
ese sentido, para no salir con ella, andar pasando asi cosas. Entonces dices: "voy a ir un

ratito sola"[...] (ES5, P21).

Incluso perciben discriminacion a la hora de acceder a locomocion colectiva, puesto que no

resulta una tarea sencilla;

[...] Es super complicado tomar colectivo, los colectiveros no se bajan y si no de adentro te
abren el colectivo, y tu tienes que subir la silla. Entonces igual es complicado, porque tu teni
que dejar a tu hija adentro y de repente cuando son chiquititos no se afirman po’. Entonces
cuantas veces dejé a los colectiveros con el maletero abierto que se tenian que bajar igual,

pero para cerrarlo [...] (E5, P27).

Para hacer frente a la experiencia de tener un hijo con una condicion diferente, las madres han
tenido que sobrellevar el impacto de la situacion a través de la adaptacion, la generacion de
estrategias para enfrentar el tema, la necesidad de buscar informacion y adquirir

conocimientos:

[...] Adecuamos el lugar donde viviamos para él, me entiende ya, era cambiar porque, tu me
entiendes si tienes un 100% de cuidado con un nifio que entre paréntesis es normal, con estos
nifios debes tener el 300% de cuidados...el 300. Que no se vaya a quemar, que no se le vaya a

caer la tetera, que no vaya a comer algo que no corresponde [...] (E4, P22).
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[...] Y en el campo igual, en esos cochecitos que son como corre pasillos, nosotros adaptamos
triciclos sin los pedales o estos carritos de cuatro ruedas le sacabamos los pedales y el hacia

fuerza para avanzar [...] (E6, P79).

[...] Me calmen y empezamos a buscar cosas de la enfermedad y cuando vi que no era algo

Mortal por decirlo de alguna forma, dije entonces aya [...] (El, P7).

Las madres expresan valoraciones positivas frente a la experiencia vivida, que se traduce en
un cambio o transformacioén de como es percibida la vida, comentan que a pesar del cansancio
que implica el tener un hijo con discapacidad deben seguir luchando, con fuerza y fe,
mencionan que ya han pasado por tantas situaciones que no se deprimen con facilidad, ni se
entristecen por cualquier motivo, asumen los retos de manera mas positiva, desarrollando la
empatia y comprendiendo que las adversidades son oportunidades que permiten la posibilidad

de aprender, conocer personas y ver los problemas desde otra perspectiva:

[...] Me la cambio pa bien si, porque me ha hecho conocer a mucha gente, su problema que
no sé como llamarlo porque no es una enfermedad, una patologia. Sus necesidades especiales
Jjejeje sus necesidades me han hecho conocer mas gente, que por ejemplo yo voy al hospital
yo me conozco todo el hospital, pero el hospital de abajo, yo no trabaje ahi, pero me lo conoci
entero entonces habia gente o abuelitos que llegaban que le daban un papel y ellos como no

sabian leer pucha sabian que tenian que ir a tal lado pero no podian ayudar y los guardias

estaban muy ocupados pa ayudarlos asi que yo decia pucha yo sé donde es lo acompario [...]

(E1, P167).

[...] Si, me cuesta aceptar las cosas de primera, cuando recién diagnosticaron a la N5 todo,
me costo mucho aceptar todo. Y ahora, trato de vivir la vida mas positiva, verla mas diferente.

Mas light en la vida, no amargarme tanto por nada. Obvio que uno no es tampoco, vive la
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vida "bilz y pap", porque uno tiene hijos, problemas de aqui pa" alld, con los hijos de re
repente. Trato de solucionarlo, y si no, sigo, sigo, pero no andar con esa cara. Porque hay
personas que con la nada se tiran al suelo como se dice, por la nada. Asi que trato de ver eso,

como mds positivo, la vida [...] (E5, P95)

Lo antes mencionado alude a una forma de asumir la enfermedad y enfrentar la vida posterior
a esta, cuyo proceso de aceptacion no ha sido facil ni rapido, ha requerido en algunos casos de
apoyo psicologico y tiempo para lograr la resignacion, la cual se expresa en las atribuciones de

tener un hijo con problemas como algo que solo ellas podian soportar:

Pero después vino el psicologo, que llevan a las mamds al psicologo, las primeras veces
sobretodo, hasta que yo siento que acepté eso y empecé a aportar con la rehabilitacion (E6,

P52).

Lo positivo de esta experiencia es que la mano creadora me eligio a mi para tener un nifio con

estas caracteristicas no a otra a mi (E2, P58).

Entre las reacciones se encuentran al inicio rebeldia y descontento con Dios por la situacion
experimentada, luego comprension y agradecimiento frente a El por la experiencia vivida, la
oportunidad de cuidar y estar sano para ejercer este cuidado, se le atribuye significado de

bendicidn el tener a este nifio:

Me empezo a dar cuenta que pucha al final yo dije a una como mama, por lo menos como
mama Dios te premia y Dios sabe porque hace las cosas. Si yo como mama no estuviese

capacitada para tener un hijo asi, Dios no me lo hubiese enviado. (E4, P12)
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[...] Y nosotros y nosotros nos atribuimos cuando ganamos algo, siempre lo atribuimos al N3
Siempre, siempre. Porque yo digo: “si esta N3 acd es por algo”. Pero nosotros, de morirnos

de hambre, de morirnos, eso no va a suceder [...] (E3, P§3).

[...] Y nosotros vamos hacer siempre bendecidos igual por lo que hicimos, porque si nosotros
estamos dando, haciendo algo con amor, Dios también nos estd ayudando, en el aspecto de

salud, para poder seguir adelante [ ...] (E3, P99).

Se establecen comparaciones con otros nifilos que estan en peores condiciones, el compartir

con otras madres y el relato de sus historias contribuye a este proceso de resignacion:

Si, y ahi me pude dar cuenta fijate, que lo que yo vivia era una pequeriez a lo que vivian otras.
A la dificultad que tienen otras mamds. Nifios que nacen sin bracitos. Nifios que no hablan.
Nifios que no tienen...que tienen sistema motor incontrolable. Nifios que no mueven sus

piernas. Por lo menos N4 tenia la esperanza (E4,P32)

Lo anteriormente revelado, describe de alguna manera los cambios personales experimentados
por las madres, como un proceso que no es lineal ni estatico, influyendo directamente la
enfermedad y su vivencia en la personalidad y en la identidad como madres de Nifios con

Necesidades Especiales de Salud:

[...] Al principio mi mundo se callo pero pienso mi mundo no era la gran cosa asi que si
comparo mi pequenia burbuja en ese tiempo a que esa burbuja se rompio cuando NI nacio y
de que tuve que construir algo mas grande ahora no lo podria comparar porque mi mundo se
expandio mucho mas a lo que yo tenia, porque antes mi mundo era yo no mds y mi esposo, y

los planes que teniamos a futuro pero era eso [...] (E1, P173).
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2.- Dominio cualitativo:

“Emociones ambivalentes vivenciadas durante el proceso de ser madre o cuidadoras

principales de NANEAS”

Al principio del proceso surgen sentimientos negativos frente a la noticia de enfermedad tales
como tristeza, pena y rabia, que son expresados a través de manifestaciones de llanto,
momentos de angustia y sensaciéon de soledad, los cuales reaparecen en periodos de

reagudizacion o frente a situaciones especificas de sus hijos:

[...]Rabia, rabia, impotencia, soledad. Como que me senti demasiado sola, como que me senti
de ver tanta gente y tu sentirte sola. Y rabia, una rabia con todo, pero no lo demostraba, no lo

demostraba [...] (E4, P17).

[...] Entonces tratamos con el esposo conllevar la pena, porque para nosotros fue una pena.

Mi mama igual po’ [...] (E4, P17).

[...] con ella me fui y ahi llore llore llore llore y una vez que llore todo eso, me calmen y
empezamos a buscar cosas de la enfermedad y cuando vi que no era algo mortal por decirlo

de alguna forma, dije entonces a ya [...] (E1, P6).

[...] Cuando estuvimos en la casa de nuevo, NI estaba durmiendo en su cuna como si no
hubiera pasado nada y yo me derrumbe y fue como que llore... fue como mucha tristeza en un
principio y después neutralidad como que yo lo hacia, hacia la mayoria de las cosas de forma

mecdnica, y como que tenia pequerios momentos en que me sentia triste y otros donde estaba
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feliz y donde me sentia feliz era con las cosas que NI podia hacer aprendia a hacer y tristeza

cuando N1 tenia un problema [...] (E1, P190).

Se evidencian sentimientos de culpa frente al rol de madre ejercido, por medio de
cuestionamientos de haber realizado algo mal durante la gestacion o no haber dado lo

suficiente en alguin momento:

[...] Fue super fuerte, y yo creo que hasta el dia de hoy de repente digo: "quizas pude dar
mucho mas", siempre me he sentido en ese sentido como culpable, que quizds pude dar mucho

mas y no pude [...] (E7, P23).

Otra emocion vivenciada es el enojo frente al nacimiento de un hijo enfermo, manifestandose
en interrogantes de ;jPor qué a ellas? o ;Por qué en tales condiciones permanecera vivo el
nifio?, ademas de reflexionar en torno al futuro incierto de los menores, situacién que se ve
compensada a través de auto explicaciones o justificaciones alusivas a sentimientos de

aceptacion o consuelo frente a la situacion vivida:

[...] Osea, todo era ";Por qué? ;Por qué esto otro? ;Por qué? ;Por qué a mi? ;Que hice?"...
pero lo que me hizo reaccionar fue mas que nada llegar al centro de rehabilitacion. Saber que
mi hija no tenia nada, en comparacion a lo que tenian otros nifios en el centro de

rehabilitacion [...] (ES, P9).

Se manifiesta impotencia y rabia en circunstancias donde las madres perciben diferencias en el

trato o lastima hacia sus hijos, hecho que algunas explican como de origen personal:
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[...] Lo que mas me complicaba a veces cuando le dieron la silla de ruedas, que lo miraban
como con lastima y te daba rabia, te daba rabia. Pero después ya comencé a mirar y me di

cuenta que mi hijo me dijo, el otro: "es que ellos no estan acostumbrado"[...] (E6, P110).

[...] No todos se ponen asi, a preguntarse. Que procesito...que pobrecito. Ahora que como lo

van a hacer. Y como asi nomas po” [...] (E3, P100)

[...] Claro en ese momento la que tenia mas lastima era yo, porque era yo la que sentia eso,
no era la gente. La gente no saludaba con lastima era yo la que la que tenia pena o rabia, por

eso yo veia, pero ahora no, no [...] (E6, P113).

Se relatan sentimientos de alegria y satisfaccion frente a avances de los nifios, por minimos
que sean como; la capacidad de comunicarse e interactuar de alguna manera, participar en
actividades escolares, realizacion de cosas nuevas, alguna labor pequeiia en el hogar, incluso

desordenar son motivos de emocidn para las madres:

[...] Pero él es carifioso, es hacendoso, el limpia, el guarda los individuales, entra la lenia,

escucha musica, él tiene sus dvd, escucha musica todo el dias [...] (E2, P25).

[...] Lo mas positivo... los logros que yo he tenido yo con él. Lo travieso, le gusta jugar. Antes
el N3 era muy serio, muy enojon, no se dejaba tocar. Yo le decia: ven N3 dame un abrazo, lo
rechazaba. Todas esas cosas. Era super negativo, y ahora no po’, verlo cantar, yo le pongo la

musica, a su manera canta [...] (E3,P93).
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La emocion por los avances obtenidos se relaciona estrechamente con la aceptacion que se
expresa en las expectativas y esperanza para mayores progresos. Destacando que la condicion

de sus nifios no es de caracter mortal:

[...] Mira que me digan que no, pero la esperanza es la ultima que se pierde. Si él venia sin
manitos, Sin rostro, porque si nacio asi, son cosas que te cambian el destino, son. Yo por eso
digo que si el dia de maniana él va a poder caminar y es lo que yo espero dia a dia, que él

pueda avanzar mas [...] (E7, P26).

[...] Tengo fe, mucha fe. Yo pienso que N3. No se po’, en dos afios mas, tres aiios mas, cinco
anios mas. Yo siento que va a decir, las palabras que el pronuncia, que usa el, las va a decir

mas clara [...] (E3, P56).

El miedo y temor son emociones vividas de forma transversal durante el proceso; frente a la
muerte, diagnostico, descompensacion de enfermedad, a la independencia del nifio y a la

ausencia del cuidador principal, generando incertidumbre por el futuro:

[...] Es mi miedo, siempre le pido a Dios que se la lleve antes que yo. Prefiero pasar por ese
dolor, antes que me pase algo a mi y ella quede, imaginate ;como la cuidan? No es lo mismo

los nifios. Mi miedo ahora, es que me pase algo [...] (ES5, P8S).

[...] Me daba miedo, era la primera vez que estaba solo en alguna parte. Porque en el centro
de rehabilitacion él va con nosotros, asi que lo pasaban a la sala y yo lo esperaba afuera,
tenian una banquita afuera, porque no era la unica mamd, porque por lo general la primera

vez esperan [ ...] (E6, P86).
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VIII. DISCUSION

Las publicaciones con respecto al cuidado de personas dependientes, tanto en temas de
sobrecarga y calidad de vida del cuidador, muestra que el perfil de éste corresponde
principalmente a mujeres de edad joven, con baja escolaridad y situacion de vulnerabilidad

1 (30,93, 94)

socia coincidente con esta investigacion, donde la cuidadora principal del NANEAS

es la madre, y en ausencia de ésta, la supervision y atencion es asumida por la abuela materna,

situacion encontrada en otros estudios con respecto a NANEAS (%1439,

Los resultados de la investigacion realizada mostro el significado que tiene para las madres el
tener un hijo con necesidades especiales, como un deber cuya responsabilidad y cuidado no es
homogéneo y tampoco delegable, considerado incluso por las entrevistadas como una
obligacion impuesta por el hecho de ser madres. Ademas, se da respuesta a los supuestos
planteados, ya que se logr6 percibir la vivencia como un proceso que implica cambios que
trascienden la responsabilidad e influyen en la identidad personal de las cuidadoras, lo que a
su vez se reveld como una experiencia amenazante al comienzo, pero posteriormente

fortalecedora.

Se destaca la dinamica en la relacion entre madre e hijo, donde el vinculo o apego establecido
va mas alla de la entrega de cuidados, sino a una entrega total por parte de la madre ®. En
este proceso de devocion se pesquisa cansancio de tipo fisico y psicologico, ya que implica el
estar presente durante todo el dia, con las consecuencias de pérdida de un suefio reparador, la
organizacion o disposicion de la vivienda y el modificar la rutina familiar, temas que también
se encuentran en articulos, sobre padres que cuidan a nifios dependientes de tecnologia o con
necesidades de atencién complejas **?®. Aportan a este agotamiento, el abandono de la pareja
o el rol pasivo del padre en la entrega de cuidados, lo cual fue evidenciado en la investigacion
ya que la mayoria de las informantes no tenian relacion con el padre de su hijo debido a que

éste se marcho antes o durante el nacimiento del nifio. Existiendo incluso reproche de los
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padres hacia las madres por tener un hijo enfermo, siendo coincidente con el estudio de Huang

et al. @

, donde aparece la recriminaciéon de algunos miembros de la familia frente a la
discapacidad, hecho que no favorece el proceso de adaptacion o duelo frente a la pérdida del
hijo ideal. Al contrario y de manera positiva, la presente investigacion da cuenta que las
relaciones de pareja ya antes consolidadas, se vieron fortalecidas posterior a la experiencia

vivida.

Estos hallazgos coinciden de alguna manera con lo encontrado por Hobson et al. ®*, donde el
padre toma un rol de proveedor, pero destacandose el apoyo y acompafiamiento incondicional,
sirviendo de soporte emocional a la madre, mientras ésta se encarga de su rol de cuidadora

principal y a la vez duefia de casa.

De forma contradictoria un estudio de Cavicchioli et al. ©”

plantea déficit de apoyo y
participacion de la familia en el cuidado de un nifio dependiente de tecnologia por motivos
como falta de preparacion o temor para enfrentar la situacion. Lo cual no fue encontrado, ya
que las familias, principalmente los abuelos maternos fueron la principal red de apoyo para
acoger, acompafiar y relevar a las madres durante el cuidado y supervision; aunque si
existieron en algin momento aprensiones y miedos, estos fueron sobrellevados gracias al
tiempo transcurrido, educaciéon y voluntad por parte de los familiares. Concordante con la

investigacion realizada por Carnevale et al. %

, se presenta la creacion de un recurso externo
que favorece el enfrentamiento del problema a través de la apreciacion y valoracion de las
relaciones con otros, donde la abuela materna se transforma en un recurso predominante y

primordial.

Bajo este contexto, el apoyo familiar es fundamental como recurso de afrontamiento para
lograr la adaptacion a una nueva forma de vida, o situacion de enfermedad y discapacidad de
unos de sus integrantes . En un estudio de Bodalo “® las madres afirman recibir apoyo por

parte de la familia y amigos, principalmente de tipo moral y de acompafiamiento, a pesar de
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esto siente temor frente a su ausencia, dudando si alguien se haria cargo de sus hijos. Situacion
que también se pudo evidenciar y a la vez reflexionar en cuanto al impacto que experimentan

estas madres en relacion a la incertidumbre y miedos por el futuro y cuidado de sus hijos.

Para alcanzar la aceptacion frente a los cambios enfrentados fue necesario que las madres
recurrieran a la busqueda de informacidén con respecto a las patologias y sus respectivos
cuidados, asi como también saber lidiar o comprender las consecuencias, riesgos y

D en donde las familias son capaces de

limitaciones; coincidente con Damido et al.
desarrollar estrategias e instrumentalizar la forma de abordar las enfermedades cronicas de sus
hijos con el consiguiente control que le otorga el conocimiento y el intento de normalizacion.
Para lograr esto las madres recibieron asesoria de un centro de rehabilitacion y su equipo de
trabajo, principalmente apoyo psicologico y social, lo cual contribuy6 significativamente al
proceso de adaptacion, aceptacion y a la movilizacion de recursos en favor del cuidado del

s ), en un estudio de

nifio y las madres, situacion similar a lo planteado por Fernandez et al.
padres de niflos con paralisis cerebral, quienes destacaron el apoyo recibido por profesionales
del area de la psicologia quienes contribuyeron a la comprension del problema y a la forma

como se relacionan los padres con sus hijos y con ellos mismos.

Mientras la madre ejerce su rol se establece una relacion de union y apego, donde predominan
acciones de tipo sobreprotectora y aprensivas. Actitud que también se aprecia en las madres de
nifios con fibrosis quistica, que tienden a la sobreprotecciéon como una forma de compensacion
por la enfermedad sufrida, ésta situacion se intenta aminorar a través de la decision de tratar al
nifio con normalidad, evitando hacer distinciones ", lo cual fue comprobado, debido a que las
madres intentaron establecer un trato igualitario con respecto a sus otros hijos,
incorporandolos e integrandoles a los juegos y actividades de sus hermanos, favoreciendo y
facilitando la crianza y la armonia familiar. El resultado se observa en un mejor manejo, ya
que la sobreproteccion puede generar sentimientos de fragilidad al menor y a su vez provocar

dificultades para abordar los conflictos y ensefianzas .
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(75)

En este sentido, los resultados expuestos concuerdan con Fernandez et al. *"~’, ya que logra

identificar que cuando las parejas tienen mas hijos, el impacto emocional es menor.

En la presente investigacion el vinculo fraterno, entre el nifio con discapacidad y su hermano,
se presentd de dos maneras; en la primera se evidencia gran madurez y responsabilidad por el
cuidado de éste, donde prim¢6 la relacion basada en la complicidad, ayuda y apoyo hacia el
hermano con problemas. Por otro lado y solo en un caso se pesquisd una respuesta de
evitacion y ocultacion del hermano con discapacidad. Situacion coincidente con la literatura,
que plantea la generacion de relaciones de tipo conflictivas; existiendo sentimientos de
exclusion, rivalidad y celos, pero que igualmente desarrollan aspectos positivos como
solidaridad, amor y lealtad, situacion que no es homogénea y depende de la situacion

experimentada por la familia y de las condiciones especificas de la vivencia ©.

1. 199 con respecto al impacto ocasionado en la vida de

La revision realizada por Guyard et a
los padres de nifios con paralisis cerebral, muestra las dreas que se ven afectadas, tales como:
las relaciones sociales y familiares, el tiempo, la situacion laboral y econdémica y la salud
fisica y psicologica. Aspectos que fueron identificados en los andlisis de los discursos, siendo
destacadas las limitaciones de tipo econdmica, debido a la vulnerabilidad presentada por las
familias en estudio. Situacion por la que algunas madres debieron salir a trabajar a pesar de los
obstaculos. Asi queda al descubierto las consecuencias o riesgos a los cuales estdn expuestos
los NANEAS y sus familias, ya que las madres por un lado deben responder a las exigencias
impuestas por las necesidades especiales de sus hijos, y por otro lado a los costos asociados a

sus requerimientos, como: pasajes, medicamentos, alimentacion y por sobretodo ttiles de aseo

como paiales; lo que aporta a la pobreza y sobre exigencias de su rol.

Ademas, se evidencia la falta de oportunidades para la distraccion y socializacion de la madre,
situaciéon causada por lo complejo que es ausentarse del hogar, sumado ademés por las

limitaciones propias, comentarios de familiares y las barreras del entorno; contexto semejante
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a la investigacion de Rigotti et al. 7%

sobre la experiencia de familias de nifios con paralisis
cerebral en situacion de vulnerabilidad social, donde se describen limitaciones similares a la
cual se ven expuestas las madres, como; el aislamiento de actividades sociales producto de la
falta de tiempo, dificultades en el acceso y transporte, la sobrecarga de cuidados, la

postergacion y el prejuicio.

En los andlisis de los discursos se enfatizaron las valoraciones positivas frente a la experiencia
vivida, generandose un cambio o transformacion de como es percibida la vida, identificando la
experiencia como amenazante en un principio y fortalecedora posteriormente. A pesar del
cansancio que implicaba el tener un hijo con discapacidad las madres expresaron que debian
seguir luchando, con fuerza y fe. Mencionaron que no se deprimian con facilidad ni se
entristecian por cualquier motivo, asumieron los retos de manera positiva, desarrollando la
empatia y comprendiendo que las adversidades son oportunidades que permiten la posibilidad
de aprender, conocer personas y ver los problemas desde otra perspectiva. Lo cual
corresponderia a la etapa emocional de reorganizacion, ya que ha existido un tiempo suficiente
para asimilar y entender los cambios, se logra centrar la atenciébn en aspectos de la
rehabilitacion, siendo destacado y valorado el vinculo establecido entre la madre y el nifio por

medio de la comunicacion especial entre ambos ®.

Entre las reacciones se encuentran al inicio rebeldia y descontento con Dios por la situacion
experimentada, luego comprension y agradecimiento frente a El por la experiencia vivida, la
oportunidad de cuidar y estar sano para ejercer el cuidado, le fue asignado un significado
divino o de bendicion el tener a este nifio; lo cual es coincidente con la investigacion de
Pelucio et al. (78), donde en un comienzo se enfrenta la enfermedad con una actitud mas
negativa, incluso se le atribuye una connotacidon de castigo, para luego pasar a una vision mas
optimista, donde se asume la enfermedad del nifio como una misién y ensefianza. Se enfatizan
las emociones de tipo enriquecedoras, obteniéndose recompensas desde el punto de vista
personal a través de la generacion de vinculos, apego y la oportunidad de presenciar el avance

de los nifios ®*. De esta manera es retratada la experiencia de ser madre de un NANEAS,
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como un proceso que implica cambios en diferentes areas de la vida que trascienden la

responsabilidad e influyen en la identidad personal.

Seglin el pensamiento de Charles Darwin la expresion de las emociones evoluciond para poder
cumplir con una funcién adaptativa y comunicativa, cobrando real importancia el como las
emociones explican de alguna manera la conducta humana (%) En concordancia al objetivo
de investigacion de explorar en los sentimientos y emociones de las madres, estas emociones
descritas y transmitidas aportan a la construccion de la experiencia, a través de la comprension
sobre el sentir y forma de afrontar la situacion de enfermedad de sus hijos, contribuyendo a la
construccion de la vivencia. En un comienzo surgieron sentimientos de tristeza, pena y rabia
los cuales fueron expresados en el llanto, momentos de angustia y sensacion de soledad, lo que
explica la crisis que experimenta la madre y la familia de un nifio con algun tipo de dafio. Una
crisis genera un quiebre que incluye la pérdida del hijo ideal, produciéndose un antes y un

después al hecho y por el cual es necesario vivir un duelo %%,

Coincidente con lo descrito por Gona et al. 7 donde los cuidadores experimentan sufrimiento
y dolor al tener un hijo con discapacidad, ya que ven frustradas sus expectativas y suefios. Este
estudio posee una marcada cosmovision de la cultura africana, donde las expectativas de los
padres, tienen mucho que ver con la ayuda y trabajo que este hijo aportaria a la familia, de
todas formas este resultado demuestra que existe un cambio o un tipo de quiebre tras la noticia

de enfermedad o discapacidad, independientemente del contexto cultural.

De esta manera, es necesario aclarar que las emociones que vivencian las madres y los otros

miembros de la familia son relativas a la etapa de la enfermedad del nifio ©®.

Los sentimientos vividos, posterior al diagndstico tienen una connotacién negativa,

encontrandose la negacion, la ira, el miedo, la incertidumbre, pena, enfado, frustracion y
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culpa, los cuales corresponden a un mecanismo de defensa de las madres para superar o
sobrellevar la etapa de shock, puesto que existe pérdida del control, mucha impotencia e
intenso dolor “**9. Coincidente con el estudio de Fernandez et al. 7> que deja al descubierto
como los padres posterior al diagndstico se ven expuestos a sentimientos de shock e

incredulidad y a una constante sensacion de sentirse sobrepasados y carente de recursos.

Otra emocion encontrada en la investigacion fue el enojo frente al nacimiento de un hijo
enfermo, manifestdndose en interrogantes de ;Por qué a ellas?, o ;Por qué el nifio
permanecerd vivo en tales condiciones? y ademas de reflexionar en torno al futuro incierto de
ellos, situacion que se ve compensada a través de auto explicaciones o justificaciones alusivas
a sentimientos de aceptacion o consuelo frente a la situacion vivida. Tal aceptacion pudiera
estar dada por la disminucién de la incertidumbre a medida que se conoce la enfermedad y los
cuidados respectivos, de esta forma la anticipacion, en conjunto con la alegria por los avances
y progresos de los nifios, dan paso al optimismo "'°", donde existe una adaptacion emocional,

correspondiente a la fase de ajuste ©Y.

El miedo y temor fueron emociones vividas de forma transversal durante el proceso; frente a
la muerte, diagnostico, descompensacion de enfermedad y la independencia del nifio,
sumandose a pensamientos negativos frente a la ausencia del cuidador principal; este Gltimo
compartido en otras investigaciones, donde el temor estd principalmente relacionado con la

supuesta muerte de los padres y por consecuencia el abandono de este hijo dependiente > %%

Se relataron sentimientos de alegria y satisfaccion frente a avances de los niflos, por minimos
que éstos sean, tales como; la capacidad de comunicarse e interactuar, participar en
actividades escolares, realizacion de nuevos logros, alguna pequefia labor en el hogar e incluso
desordenar fueron motivos de emocion para las madres. Estos acontecimientos pertenecerian a

la fase de reintegracion, donde la familia intenta poner en segundo plano la enfermedad y
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busca lograr la integracion a la vida y cotidianidad familiar ®¥. Similar a lo encontrado por
Bastidas et al. (103), donde las madres de nifios con Sindrome de Down relatan como a través
del vinculo afectivo se supera la tristeza; recibiendo muchas alegrias por medio de la
expresiones de carinos, los logros alcanzados y la superacion de obstaculos o hitos en su

desarrollo.

Los resultados alcanzados, concuerdan con lo propuesto en la teoria de Lazarus y Folkman,
estableciendo que el estrés y la emocion dependen de valoraciones o evaluaciones realizadas
del entorno “”. De manera que resulta valioso considerar los diversos factores que influyen en
la interaccién y comunicacidn con las cuidadoras principales, quienes se encuentran expuestas
a eventos estresantes y poseen mayores riesgos, por estar sometidas a demandas y exigencias
propias de los requerimientos o necesidades de atencién de sus hijos. Para conocer el proceso

de afrontamiento es importante determinar lo que el individuo afronta ©”

, siendo prioritario
que los profesionales de la salud consideren los elementos estresantes en el momento de
abordar e intervenir a los pacientes y sus familias, a fin de lograr una relacién asertiva y
eficaz, que facilite el acompafiamiento y principalmente la comprension de las circunstancias

especificas del individuo.

Se interpreta la creacion de un “vinculo especial” puesto que las madres logran reflexionar y
atribuirle significados a las experiencias vividas. Asumiendo los desafios impuestos y
formando una unién mancomunada con el nifio “*”. Es visualizado el desarrollo del cuidado
informal como el primer recurso de atencion de personas dependientes, siendo representado en
la mujer, situacion a considerar a la hora de entender las diversas responsabilidades, roles y

expectativas asumidas socialmente “%°.

Frente a las dificultades se produce movilizacion de estrategias de afrontamientos, las cuales

generalmente se orientan al problema, a su vez el soporte de la red social, facilita la adaptacion

(105)

y por ende reduce el impacto de los agentes estresantes . En consecuencia el entorno
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cumple un rol fundamental en momentos de crisis, como base sostenedora o amortiguadora, la
familia se evidencia como la principal fuente de apoyo para la madre cuidadora, en términos
de asistencia y relevo de actividades. Es necesario examinar sobre la contribucion de los
profesionales de salud y especificamente de Enfermeria en relacion a los padres que viven dia
a dia necesidades particulares. Considerando el progresivo aumento de la cronicidad infantil
en Chile, se requiere de un manejo interdisciplinario que contemple la conexién entre los
diferentes niveles de atencion, el desafio consiste en lograr formar grupos de trabajos
diferentes, que sean capaces de integrar e involucrar a la familia en las tarea de cuidados,

ofreciendo una atencién sustentada en un abordaje ético y humanizado “*.

Los cuidadores de nifios dependientes estin mas propensos a ser afectados desde el plano
espiritual "°”. Situacién tolerada en la presente investigacién, mediante el recurso de la fe y el
deber materno. Tales estrategias permiten obtener consecuencias positivas para el cuidador

como: la adquisicién de resiliencia y personalidad fuerte y resistente a las adversidades "*.

La resiliencia al ser el resultado de la interaccidon de elementos de riesgos y protectores, adopta
caracteristicas de estado, pudiendo ser construido, desarrollado y mejorado, por lo que
Enfermeria tiene la responsabilidad y deber de identificar las habilidades con las que cuenta el
individuo, asesorar y ayudarlo a generar nuevas competencias y potenciar las ya presentes,
promover la autoestima y ser un facilitador en la busqueda de destrezas que permitan la
resolucién de problemas, favoreciendo el autocuidado y sobre todo el buen control de la salud.
Cumpliendo con la promocién de conductas saludables por medio de estrategias de

intervencién centradas en las necesidades propias de la poblacién ‘Y.

En este estudio se manifestaron las principales vivencias de madres que son cuidadoras
principales de Nifios con Necesidades Especiales de Atencion de salud. A pesar que en el
ultimo tiempo existe una mayor atencion o relevancia por este tema, se demuestra la falta de

evidencia disponible que contemple una mirada desde la perspectiva cualitativa, dado que en
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un intento por describir y lograr la clasificacion o identificacion de este grupo de NANEAS ha
primado el abordaje cuantitativo. En las investigaciones de las necesidades especiales y
discapacidad, observadas desde el punto de vista de la experiencia y la vivencia, estdn basadas
principalmente en relacion a los recursos de afrontamiento y sobre todo a la reaccion familiar

frente al fenémeno, y no en detalle a la madre o cuidador principal 7>"".

La meta de enfermeria es brindar un cuidado humanizado, el cual no se refiere al simple trato
amable, respetuoso y satisfaccion usuaria, mds bien implica involucrase, entender y conocer
las necesidades del otro, en un intento por brindar una atencién holistica, que escape al
enfoque biomédico "*”. A través de la presente investigacién fue pretendido abordar el tema
bajo el prisma de una nueva conceptualizacién que posee menos encasillamientos o
estigmatizaciones. A opinién del Autor es comenzar a hacer uso de un lenguaje que
predisponga a la inclusion verdadera, permitiendo profundizar las relaciones terapéuticas y la

empatia.

De esta forma, se logrd describir y develar las experiencias de mujeres insertas en el mundo de
ser madres de nifios con necesidades especiales de salud, donde ambos hechos se encuentran
enlazados y compuesto de sentimientos y sensaciones, construidas de recuerdos pasados y

también de visiones futuras 7,

(1D el valor de esta investigacion radica en la

Al igual que el planteamiento por Dilthey
posibilidad de alcanzar la comprension de la experiencia interna de otros a través de

transferencia mental, por medio de las semejanzas existentes entre los informantes.
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IX. CONCLUSION

Después de realizada la presente investigacion se puede concluir que el hecho de ser madres
de NANEAS influye trascendentalmente en la vida y personalidad de éstas. Tras el nacimiento
e interaccion con el niflo y sus necesidades, las cuidadoras han atribuido un significado a su
rol como una responsabilidad no delegable, por lo que se establece un lazo inquebrantable con
su hijo, donde existe dependencia materna y el menor es el centro de atencién, lo que genera
actitudes sobreprotectoras y de desconfianza a la hora de delegar; ocasionando cansancio, ya
que a esto se suman las implicancias propias del cuidado, como el aseo y confort diario, la
administracion de medicamentos, entre otras. Tal inversion en las necesidades de los nifios
provoca limitaciones con respecto al tiempo, se generan dificultades para salir fuera del hogar
que incluyen las actividades de tipo recreativo y laborales; tal situacion ocasiona un
incremento en los problemas econémicos de la familia, ya que se suman los gastos atribuidos
al menor como el uso de pafiales, las cremas y traslados, situacion que es acrecentada por el
abandono de las parejas. Este conocimiento, posibilita comprender el tipo de vulnerabilidad

social al que se ven expuestas estas mujeres.

Para enfrentar las limitaciones las madres estimulan y motivan a sus hijos con el proposito de
incentivarlos e incorporarlos en las actividades de la vida cotidiana, asignandoles
responsabilidades, haciéndolos participes de juegos, intentando obviar las discapacidades o
diferencias y otorgandoles un trato igualitario. Aqui es crucial el rol de los hermanos, la
familia y sobretodo la comunidad, a fin de favorecer la inclusion y la no segregacion,
construyendo una sociedad que ofrezca servicios apropiados para todos, eliminando la
exclusion. Situacién que debiera ser considerada como un proyecto pais, ya que aun nos
encontramos con falta de adaptacion del entorno en temas estructurales y también con respecto

a la discriminacion de las personas, debido a la ignorancia o déficit de empatia en la sociedad.
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Otro de los aspectos relevantes de este estudio es la identificacion del impacto en la vida y
personalidad de las madres, lo cual se relaciona directamente con los cambios experimentados
en la organizacién personal y familiar. En primera instancia hay una impresion frente al
diagndstico y sus consecuencias, lo que con el tiempo da paso a la tranquilidad y valoraciones
positivas; situacion que es consecuencia de la adquisicion de conocimientos, participacion y
apoyo de personas significativas, especialmente el de las abuelas como cuidadoras sustitutas.
A pesar de los obstaculos y adversidades que se generan, es destacable el optimismo presente.
Tales antecedentes le otorgan a los profesionales de la salud comprension sobre lo que
afrontan las madres de niflos con necesidades especiales, las influencias y exigencias del

medio, constituyéndose una conexion entre la resistencia y las demandas existentes.

Los sentimientos y emociones vivenciados son cambiantes durante la evolucion y desarrollo
de los nifios, en un comienzo son mas intensos y negativos, se genera angustia a causa de la
rabia, culpa e incertidumbre frente a la enfermedad, paulatinamente esto va disminuyendo
hasta pasar a emociones de felicidad por los logros alcanzados. Es importante, a pesar de la
evolucion positiva, considerar que el miedo predomina durante la mayor parte del proceso, por

lo tanto es importante considerarlo en el momento de interactuar y trabajar con las madres.

Uno de los aportes disciplinares de esta investigacion es la aplicacion del Modelo de la
Adaptacion de Sor Calista Roy, dejando entre ver que las entrevistadas a pesar de sus
caracteristicas particulares comparten similares formas de afrontamiento, concediendo la
oportunidad de reconocer los diferentes estimulos, entenderlos, contrastarlos y finalmente
exponerlos; asi de ésta manera en el futuro los resultados obtenidos sean usados a favor de la
adaptacion y por consecuencia contribuyan a mejorar calidad de vida de los NANEAS vy sus

familias.
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Para finalizar es necesario mencionar que los hallazgos de este estudio no son transferibles a
otros contextos, ya que explora el fenémeno desde la perspectiva y particularidades de las
madres de NANEAS de baja complejidad, quienes han compartido sus vivencias a través de
las interpretaciones de sus recuerdos y realidades individuales. No obstante, las proyecciones
de la investigacion estan en ser el punto de partida para la generacion de lineas investigativas
que aumenten los conocimientos en torno a temas especificos de esta poblacion,

principalmente en relacion a sus necesidades y cuidados.
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11.1 Anexo A

Necesidad de
atencién de
especialistas
7| | peditricos,
incluidos aquellos
del drea de |la
salud mental.

Programa Nacional de Salud de la Infancia (11).

Clasificacion de las necesidades

Definiciones

Seguimiente continue, o que se
estima necesitaréd seguimiento
por especialista pedidtrico por
m3s de 12 meses y mas de una
vez al afio.

NECESIDAD MENOR

< 3 especialistas
pedidtricos o del drea de Iz
salud mental.

NECESIDAD MAYOR

= 4 especialistas
pedidtricos o del 3rea de la
salud mental.

Necesidad de
7 | medicamentos de
uso crénico.

1 o m3s medicamentos,
suplementos o vitaminas de
medicina aldépata, y por un
tiempo > 3 12 meses © que se
estima duraré més de 12 meses.

< 4 medicamentos de uso

prolongado que no
requieran ser
administrados

endovenosos o

intrahospitalariamente.

= 5 0 més medicamentos
de wuso prolongado o
terapia que requierz ser
administrada endovenosa
o intrzhospitalariamente.
Quimioterapia.

Necesidad de
3 | alimentacién

Tipo de alimento
ejemplos:

3} Formulas enterales:
Poliméricas, modulares, formulas

elementales (hidrolizadas), semi-

especial,

Necesita formulas
especiales enterales
(independiente de su via

nutricion
parcial o total

Necesita
parenteral

curriculares.

elementales o formulas | de administracién: boca, | (continua o ciclada).
especial para vivir ; .
especiales para enfermedades | sonda o gastrostomia).
metabdlicas.
b) Preparados de Nutricidn
Parenteral.
No necesita dispositives ni
Cuzlquier dispositivo o | tecnologiza o  necesita | Necesita ventilacion
adaptacion necesaria para vivir o | elementos ortopédicos de | asistida (invasiva o no
o de mejorar la calidad de vida, ej: | cualquier tipo, monitoreo | invasiva) con o sin sondas
monitor cardiorespiratorio, | no invasivo, usuaric de | u ostomias, didlisis crénica,
4 | tecnologia  para A } .
e sondas, ostomias, oxigenoterapia, | sondas y ostomias, vélvulas | marcapasos.
equipos para ventilacién asistida, | derivativas, Sondeo vesical
marcapasos, didlisis v elementos | oxigenoterapia, sin | intermitente en neovejiga
ortopédicos. necesidad de ventilacion | o mitrofanoff.
asistida.
Transitoria (<12 meses) o
permanente, perc con .
. Permanente duracion
Necesidad de ) . necesidad de maximo 2 { !
. Necesidad de terapiz kinésica, ~ mayor @ 12 meses) y con
rehabilitacion por L _' | sesiones semanales, o que ) ;
5 ) N fonoaudioldgica, terapia X - necesidad de terapiz muy
situacion de ) . R sus terapias son cubiertas R
ocupacional y/o psicopedagogia. . frecuente (23 sesiones de
discapacidad por su jornada escolar, )
. ; terapia & la semana).
independiente de la
frecuencia.
) ) Necesidad de asistencia & | Necesidad de asistencia a
Necesidades Asistencia a Escuela especial, i ! . )
. . . escuelz especial, o con | Escuelz Hospitalaria por
6 educativas escuels hospitalaria, o necesidad . ) :
) . necesidad de adaptacicnes | periodo que supere
especiales de adaptaciones curriculares.

hospitalizacion.
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Para este grupo es deseable evaluar el nivel de necesidades en forma periddica por
la eventualidad de que el nivel de complejidad cambie, lo que repercutira en el lugar de la
red donde se le dara la atencion.

b) NANEAS de mediana complejidad

Nifios y nifias que tienen 3 a 5 necesidades en categoria Mayor o necesidad en categoria
Mayor de las necesidades 3 (Necesidad de alimentacion especial para vivir) y/o 4
(Necesidad de tecnologia para vivir) (Ver tabla 14).

En general, corresponderd a nifios y nifias que se encuentran estables de su condicion de
salud, pero para realizar actividades de la vida diaria 0 para recuperar dreas dafiadas,
necesitan de cuidados permanentes complejos, o de alta frecuencia.

El cuidado de este grupo requiere un equipo especializado, multidisciplinario para resolver
las necesidades complejas. De acuerdo al Sistema de Salud, hoy en dia ese grupo
interdisciplinario puede ser atendido en el Nivel Secundario, en Centro de Diagndstico
Terapéutico (CDT) o Centros de Referencia de Salud (CRS).

¢) NANEAS de baja complejidad

Nifios y nifias que tienen mdximo 2 necesidades en categoria Mayor, a excepcion de que
tenga categoria Mayor en las necesidades 3 o 4. Este grupo de pacientes debe ser atendido
en la Atencion Primaria de Salud (Ver tabla 14).

En general, corresponderd a nifios y nifias que se encuentran estables y cuya familia cuenta
con herramientas que les permite ser autovalentes en el cuidado de sus necesidades.

En este grupo, el énfasis de la atencion es el acompafiamiento, la vinculacion con las redes
y recursos locales, la promocion y prevencidon de salud y el diagndstico precoz y
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tratamiento oportuno de intercurrencias o agravamiento de su situacion de base, evitando
complicaciones y secuelas por diagnosticos tardios.

Este grupo de nifios y nifias pueden ser atendidos por el equipo de salud de APS
capacitado, el que tiene un rol privilegiado por la posibilidad de seguimiento, enfoque
biopsicosocial, cercania al domicilio y posibilidad de desarrollar un trabajo con la red

comunal.

Tabla 15: Criterios de inclusion al grupo de NANEAS de baja complejidad
1 2 3 4 ;) b

Atencionde  Medicamentos Alimentacion Tecnologia Rehabilitacion Necesidades
especialistas  de uso cronico  especial para  para vivir por educativas
vivir discapacidad  especiales

T menor menor menor menor menor Menor
% MAYORO MATORO menor menor menor Menor
- Menor menor
5 MAYORo | MAYORo
a Menor menor menor menor Saamar Sanor
é MAYOR menor menor menor MAYOR Menor
< MAYOR menor menor menor menor MAYOR
Z | Menor MAYOR menor menor MAYOR Menor
1 Menor MAYOR menor | menor menor MAYOR

Fuente: Categorizacion elaborada por Comité NANEAS de la Sociedad Chilena de Pediatria.

En esta normativa se impulsa la supervision de salud de NANEAS de baja complejidad en
APS, con estrecha asociacion con el nivel secundario y terciario de salud. También se
ahonda aparte y con mds detalle la atencién de prematuros, el cual aunque es un subgrupo
de NANEAS, tienen una oferta de prestaciones especificas.
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11.2 Anexo B

11.2.1 Aprobaciéon Comité de Etica de la Universidad Austral de Chile

it

Universidad Austral de Chile
Facultad de Madicina

CERTIFICADO

El Comité de Etica de la Facultad de Medicina, Universidad Austral de Chile,
constituido por la Prof. Marfa Julia Calvo G., Enfermera, Directora de la Escuela de Enfermerfa;
Dra. Jacqueline Jobet F,, Médico Psiquiatra, Docente del Instituto de Neurociencias Clinicas;
Dra. Mariela Becar B, Odontbloga, Docente del Instituto de Odontoestomatologia; y Dr.
Claudio Flores W., Médico Internista, Nefrélogo, Decano de la Facultad de Medicina, quien lo
preside, certifica que aprobé el Trabajo de Investigacién titulado: “VIVENCIA DE PADRES O
CUIDADORES PRINCIPALES DE NINOS Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES
DE ATENCION EN SALUD (NANEAS)", presentado por la Srta. Jenifer Makarena Villa
Veldsquez, docente de la Escuela de Enfermeria, Sede Puerto Montt de la Universidad Austral
de Chile y tesista de la Universidad de la Frontera de Temuco.

El Comité de Etica revisé el Trabajo de Investigacién y el Consentimiento Informado,

estimando que éstos cumplen las normas éticas exigidas para ensayos en humanos, no
encontrando reparos en su aplicacién,

Se extiende el presente documento a peticién de la interesada, para los fines que
estime pertinente,

“h.,,../ - 1O FLORES WORTH
DECANO FACULTAD DE MEDICINA
UNIVERSIDAD AUSTRAL DE CHILE

VALDIVIA, 07 de noviembre de 2014.
CFW/Itm
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11.2.2 Autorizacion Departamento de Salud Municipal de la Ciudad de Puerto
Montt

wal

=
/
Direccién de Salud Municipal 3 Agosto 2015
Puerto Monit
Estimados:

Por medio de la presente, me comunico con ustedes, con ¢l fin de informar ciertos aspectos
referentes a mi proyecto de investigacion, con el propésito de someterlo a revision.

Como alumna de Magister en Enfermeria con Mencion en Gestion del Cuidado, cursando
este ultimo en la Universidad de la Frontera, debo realizar una investigacion para poder
cumplir con los requisitos de titulacién, por lo cual surgio la inquictud de realizar un
estudio que tuviese utilidad ¢ impacto directo sobre las necesidades actuales de los Nifios y
Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud (NANEAS) de nuestro pais
y en particular la Region de los Lagos.

Es por lo cual tengo la intencion de explorar en las vivencias de los padres cuidadores
principales de NANEAS; por lo que realizaré un estudio cualitativo, utilizando la
perspectiva fenomenolégica, a través de entrevistas en profundidad no estructuradas a los
padres, l6gicamente asegurando la confidencialidad de las mismas.

Para la realizacion de este proyecto no se cuenta con ningan tipo de auspicio y es sin fines
de lucro.

Alte.
Jenifer Villa Velasquez
Licenciada en Enfermeria
Magister en Enfermeria (¢)
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11.3 Anexo C

Preguntas orientadoras entrevista

Me podria contar: ;Cémo fue su experiencia, al enterarse de la patologia de su hijo?

(Como se sinti6 con la noticia de enfermedad?

(Como se sinti6 con el paso del tiempo? y ;Ahora?

(Qué personas fueron y son significativas para usted en relacion a su hijo?

(Como es la rutina diaria, los cuidados con su hijo?

(Como es la relacion con la familia y los hermanos?

(Qué barrera o limitaciones se ha encontrado en el hogar o afuera del hogar?

(Qué ha significado para usted tener un hijo con necesidades especiales?
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11.4 Anexo D

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo Estudio: Vivencias de padres o cuidadores principales de Nifios y Adolescentes con

Necesidades Especiales de Salud (NANEAS).

Investigadora Responsable: Jenifer M. Villa Velasquez
Enfermera

Fono: 75883262
Correo electronico: jenifer.villavelasquez@gmail.com

La presente informacion es para solicitar colaboracién en un estudio sobre las vivencias de
padres o cuidadores de Nino y Adolescente con Necesidades Especiales de Atencion de Salud
(NANEAS). El cual tiene por objetivo contribuir al conocimiento de Enfermeria en relacion a
las vivencias del cuidador de NANEAS, constituyendo este saber en una herramienta que
potencie la calidad y el enfoque integral de la profesion con el fin ultimo de brindar un mejor

cuidado de esta poblacion.

El Proyecto de investigacion fue sometido previamente a evaluacion por el Comité de Bioética

de la Facultad de Medicina de la Universidad Austral de Chile.

Vuestra cooperacion en la investigacion consistira en responder unas preguntas en torno a su
experiencia del cuidado de su hijo, las cuales serdn grabadas y escuchadas solo por el
investigador. En caso de ser expuestos los resultados en un congreso u otro tipo de actividad

publica, se mantendra el caracter anénimo procurando la confidencialidad de los informantes.

Su participacion en el estudio es voluntaria y no conlleva ningun tipo de pago o retribucion

econdmica asociada, pudiendo retirarse del mismo en cualquier momento, sin que por ello se
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altere la relacion con el equipo de salud, ni para mejorar ni para perjudicar ésta, y sin que esto
suponga un premio o un menoscabo en su atencion. Los datos obtenidos tendran caracter

confidencial.

Afirmo que he tenido la oportunidad de realizar libremente todas las consultas y que se han
aclarado mis dudas con respecto al estudio. Si requiriera efectuar consultas adicionales sobre
el proyecto y sus procedimientos podré contactar a la investigadora responsable cuyo teléfono

y direccion de correo electronico se especifican al comienzo de este formulario.

Yo, he sido informada(o) por la

Srta.

respecto al estudio quien ha aclarado todas

mis interrogantes e inquietudes.

En consecuencia he decidido: Aceptar [ No Aceptar [, participar del estudio.

Firma Firma encargada de Investigacion
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