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RESUMEN

El cuidado de enfermeria representa un compromiso con el ser (paciente y su familia)
que padece de algun sufrimiento y que tiene como objetivo, confortar, escuchar y
educar, favoreciendo el cuidar con dignidad. El proposito de esta investigacion fue
construir un modelo de cuidado para los cuidadores y el grupo familiar del nifio (a)
con Pardlisis Cerebral Infantil (PCI). El presente estudio estd enmarcado en la linea
de investigacion de Promocién del Cuidado Humano en la Experiencia de la Salud y
Calidad de Vida del Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Carabobo. El
abordaje fue el paradigma cualitativo con la orientacion filosofica del
Interaccionismo Simbdlico, utilizando el método de la Teoria Fundamentada en los
Datos. En esta investigacion participaron seis madres como informantes claves y un
familiar, una Enfermera y dos Médicos como informantes externos, previa obtencion
de su consentimiento informado; la misma fue realizada en la Fundacion Martins, San
Diego, Carabobo-Venezuela. De los hallazgos encontrados emergieron siete
categorias: Visualizando la PCI, Experiencias del Cuidador Principal en los Cuidados
del Nifio con PCI, Concibiendo el Cuidador Principal de Nifios con PCI desde su ente
Social, Afrontamiento del Cuidado de Nifios con PCI y su Grupo Familiar, Familias
ante el cuidado del nifio con PCI, Habilidades y Destrezas del Cuidado desde la
Cotidianidad del Cuidador Principal y Cristalizando el Modelo de Cuidado Familiar
desde la Integralidad del Nifio con PCI que permitieron la construccion del modelo de
cuidado. Del estudio se interpreta, que el entorno familiar es de gran importancia para
la calidad de vida del nifio con PCI del mismo modo debe estar presente la
intervencion de enfermeria donde se ofrezca un cuidado afable, sensibilizado,
humanizado, empatico y afectuoso; para asi poder afrontar esta nueva experiencia; y
en consecuencia mejorar la calidad de vida de estos nifios y su grupo familiar.

PALABRAS CLAVE: Modelo de Cuidado, Cuidadores, Grupo familiar, Paralisis
Cerebral Infantil
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SUMMARY

Nursing care represents a commitment to being (patient and family) that suffers from
some suffering and that aims to comfort, listen and educate, favoring caring with
dignity. The purpose of this research was to build a model of care for the caregivers
and the family group of the child with Cerebral Palsy for Children (PCI). The present
study is framed in the line of research of Promotion of Human Care in the Experience
of Health and Quality of Life of the Doctorate in Nursing of the University of
Carabobo. The approach was the qualitative paradigm with the philosophical
orientation of the Symbolic Interactionism, using the method of the Theory Grounded
in the Data. In this research, six mothers participated as key informants and one
relative, a nurse and two doctors as external informants, after obtaining their
informed consent; It was carried out at the Martins Foundation, San Diego,
Carabobo-Venezuela. Seven categories emerged from the found findings: Visualizing
PCI, Experiences of the Primary Caregiver in Child Care with PCI, Conceiving the
Primary Caregiver of Children with PCI from their Social Entity, Coping with Child
Care with PCI and their Family Group, Families in the care of the child with PCI,
Skills and Skills of Care from the Daily Care of the Principal Caregiver and
Crystallizing the Model of Family Care from the Integrality of the Child with PCI
that allowed the construction of the care model. From the study, it is interpreted that
the family environment is of great importance for the quality of life of the child with
PCI. In the same way, the nursing intervention must be present where affable,
sensitized, humanized, empathetic and affectionate care is offered; in order to face
this new experience; and consequently improve the quality of life of these children
and their family group.

KEYWORDS: Model of Care, Caregivers, Family Group, Child Cerebral Palsy
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INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) se considera la causa mas comun de discapacidad
infantil. El término discapacidad incluye a las personas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demés. En tal sentido, la Convencion Internacional
por los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (ONU)
dispuso que el término adecuado para referirse a los grupos de la poblacion que
padecen dichas deficiencias sean reconocidas como personas con Discapacidad
(PCD) o Personas en Situacién de Discapacidad (1). Por tanto, su utilizacién se
considera el término correcto y Unico a nivel mundial para los nifios que padecen de

la condicién PC.

La PC se debe a una lesion cerebral, producida durante el desarrollo del
sistema nervioso (SN), que ocasiona un trastorno neuromotor al cual pueden
asociarse a otras alteraciones que, en conjunto, obstaculizan el desarrollo normal del
nifio, la satisfaccion de sus necesidades bio-psico-sociales y, de alli, su calidad de
vida (2). Es por eso que, se considera el sindrome de PC que abarca un gran grupo de
trastornos de postura y movimiento infantil. La gravedad, los patrones de afectacion

motora y los trastornos asociados, como los de la comunicacion, la capacidad



intelectual y la epilepsia, varian ampliamente (3).

Por tal razon, es la causa mas frecuente de discapacidad motriz en la edad
pediatrica, con una frecuencia de Parélisis Cerebral Infantil (PCI) en los paises
desarrollados afectando a 1,2 — 2,5 de cada 1.000 Recién nacidos vivos, de alli su
prevalencia alta debido a una mayor frecuencia de asfixia perinatal; la misma no
respeta paises, grupos étnicos, ni edades ya que su incidencia se debe al bajo peso al
nacer, factores maternos, obstétricos y consanguinidad. En Venezuela no hay
estadisticas sobre prevalencia de PCI solo las registradas para Caracas 5,6% Yy
Maracaibo de 6,7%. Recientes trabajos epidemioldgicos reportan una incidencia de

3.6/1000 Rn vivos y una prevalencia de 2 a 4 casos/1000 nifios escolares (4).

Sobre este particular, se considera importante la presencia de los cuidadores
en el contexto institucional y familiar, con una orientacion sobre el cuidado brindado,
planificado y coordinado por el equipo de la salud donde el manejo y tratamiento sea
integral en pro de preservar la calidad de vida de estos nifios y su grupo familiar. Por
lo tanto, es esencial que la disciplina de Enfermeria trabajen con el resto del equipo
multidisciplinario con el fin de ofrecer un Cuidado Humano de calidad que vaya mas
alla de la accion, es decir, engrandeciendo su labor y convirtiendo en un arte la
profesion, produciendo actos colectivos que convierten su ejercicio en una inspiracion

humana y que terminan reflejando consecuencias importantes para la sociedad.

En tal sentido, el cuidado es una circunstancia compleja que se presenta 'y es



necesario en varias fases del desarrollo del ser humano. No obstante, hay algunas
fases en las que el cuidado es mas necesario y entre ellas podemos mencionar: el
nacimiento, la adolescencia, la pérdida de un ser querido, un accidente, una dolencia,
la vejez, la muerte, entre las mas contundentes. La condicion de vulnerabilidad

convoca al cuidado (5).

La atencion que brinda la Enfermera (0) al individuo que padece o la requiere
se ha estudiado con enfoques filosoficos (existencial — fenomenoldgico) y con base
espiritual, se ve como un ideal ético y moral del ejercicio profesional. En otras
palabras, el Cuidado Humano como relacion terapéutica basica entre los seres
humanos, es relacional, transpersonal e intersubjetivo, en la medida que la persona
cuidadora lo convierte, de un simple acto con poco sentido humano, en la grandeza

que trasciende y transforma las relaciones entre semejantes (6).

Desde el punto de vista del crecimiento y desarrollo de los nifios y los
adolescentes, la familia es la base biopsicosocial que permite la supervivencia del
individuo y de la especie, al aumentar las capacidades innatas que cada persona trae
al nacer. Entonces podemos decir que los padres son una constante a lo largo de la
vida de cualquier nifio (a); por lo tanto, la familia es el factor que mas influye en su
futuro; y cualquier estudio o enfoque del nifio(a) con PCI debe tomar en cuenta este

contexto (7).

En la profesién de Enfermeria en especial los que laboran en el area de



pediatria revelan el gran compromiso social y preocupacion con el ser humano, sea
con los nifios, los adolescentes y su grupo familiar, deben basar su cotidianidad
laboral dentro de los principios éticos, bioéticos, filoséficos. Y por ser la nifiez una
etapa vulnerable para el abordaje del cuidado del nifio (a) con PCI, donde se incluye
al grupo familiar en su atencion, para asi brindar y estructurar un cuidado de manera
integral, tomando en cuenta el entorno donde va sucediendo el proceso de
crecimiento y desarrollo, considerando como un todo los ambitos biopsicosocial y
espiritual, en la busqueda de una mejor calidad de vida para este grupo de nifios con

requerimientos especiales.

El presente trabajo se encuentra adscrito a la linea de investigacion
Promocion del Cuidado Humano en la Experiencia de la Salud y Calidad de Vida del
Doctorado en Enfermeria de la Universidad de Carabobo. El estudio fue abordado
desde el paradigma cualitativo por el método de la Teoria Fundamentada en los
Datos, dirigido a construir un modelo basado en el cuidado Humano para los
cuidadores de los nifios (as) con PCI; y de igual manera estd estructurado en seis

capitulos los cuales estan conformados de la siguiente manera:

Capitulo I: Se aborda el problema y la propuesta de estudio, proposito del

estudio, delimitacion y la justificacion de la investigacion.

Capitulo Il: Estad referido a la dimension tedrica; referentes tedricos

relacionados con el tema en estudio, el Cuidado, modelos de Cuidado de Enfermeria



y las bases legales.

Capitulo I11: Corresponde al abordaje metodoldgico: enfoque metodoldgico,
investigacion cualitativa, interaccionismo simbolico, teoria fundamentada en los
datos: sus conceptos basicos, entrevista en profundidad, enfoque metodoldgico,
contexto de la investigacién, técnica de recoleccion de datos, criterios de seleccion,
procedimiento de recoleccion de los datos, rigor metodoldgico, consideraciones

éticas.

Capitulo 1V: Contiene los resultados de los hallazgos encontrados: categoria
1: Visualizando la Parélisis Cerebral Infantil, categoria 2: Experiencias del Cuidador
Principal en los Cuidados del Nifio con PCI, categoria 3: Concibiendo el Cuidador
Principal de Nifios con PCI desde su ente Social, categoria 4: Afrontamiento del
Cuidado de Nifios con PCI y su Grupo Familiar, categoria 5: Familias ante el
Cuidado del Nifio con PCI, categoria 6: Habilidades y Destrezas del Cuidado desde la
Cotidianidad del Cuidador Principal, categoria 7: Cristalizando el Modelo de Cuidado

Familiar desde la Integralidad del Nifio con PCI.

Capitulo V: Sujeta la fundamentacion tedrica de los hallazgos encontrados

Capitulo VI: Construccién del Modelo de Cuidado; Fases para la construccion
del Modelo Te6rico; Matriz Condicional/Consecuencial; Fundamentacién del Modelo

de Cuidado; Conformacion del Modelo de Cuidado para los Cuidadores y el Grupo



Familiar de Nifio/a con Paralisis Cerebral Infantil (PCI); Consideraciones Finales;

Referencias bibliografica. Anexos



CAPITULO |

ABORDANDO EL PROBLEMA

Educar no es ensefiar al hombre a saber, sino a ser.

Florence Nightingale

En el presente capitulo se hace referencia a la contextualizacién del problema

0 situacién problematica.

1.1 CONTEXTUALIZACION DEL PROBLEMA O SITUACION

PROBLEMATICA

El acto de cuidar, es desarrollado por profesionales con conocimientos
cientificos en el area de la salud, dotados de habilidades técnicas que auxilian a
individuos, familias y comunidades a mejorar o recuperar la salud (8). Y se realiza
para proteger, mejorar y preservar la humanidad, apoyando a la persona durante la
comprension de su enfermedad, sufrimiento y dolor, como también para ayudarla a
adquirir autocontrol, autoconocimiento y autocuidado (9). De tal manera, la persona
que cuida debe poseer una gran preparacion humanistica y una serie de componentes
gue pueden ser considerados valores necesarios tales como: paciencia, tolerancia,
sinceridad, confianza, humildad, responsabilidad, donde otorguen cuidados centrados

en los usuarios y que se integren a la praxis para mejorar la calidad de la atencién en



los servicios de salud (10).

Tal y como afirman Colliere, (11)

Para cuidar se exige conocimiento de como cuidar a alguien. Se requiere la
estima sincera, mas para cuidar, entender las necesidades de otro y debe ser
capaz de dar respuestas adecuadas que garanticen y conduzcan a su
crecimiento, conocer sus poderes y limitaciones.
Tomando como base las acepciones, estos valores deberian regir el ejercicio
profesional de la Enfermeria lo que permitira ejercer el cuidado de manera
humanistica e interrelacionarse con el paciente y su grupo familiar de manera mas

directa y con una sensacion gratificante de mejorar resultados para el binomio

paciente-enfermera obteniendo.

En otras palabras, el cuidado humano conlleva caracteristicas que lo identifican
y diferencian de otros; es un acto, actitud y preocupacidon consciente, bondadoso,
amoroso, responsable, intencionado, libre y trascendente que no significa
dominacién, sino respeto por el otro; implica cuidado de la vida, para la permanencia
y trascendencia del ser; valores, deseos y compromiso; conocimiento y acciones. Es
el ideal moral como fin, proteccion y engrandecimiento de la dignidad humana (12).
De tal manera, es cada dia un compromiso con el estar en el mundo y contribuir con
el bienestar general, en la preservacion de la naturaleza, en la promocion de las
potencialidades, de la dignidad humana y de nuestra espiritualidad; es contribuir en la

construccion de la historia, del conocimiento y de la vida (13).



En resumidas cuentas, el cuidado estd intimamente ligado a un acto de
solidaridad de la naturaleza humana, y en ese sentido se identifica como un recurso de
las personas para ayudar a sus semejantes a procurarse los elementos necesarios para
el mantenimiento de la vida y su supervivencia en condiciones de salud y/o

enfermedad.

Dentro del Cuidado Humano, se encuentra un grupo de pacientes que por su
condicion demandan atencion especial; y los encontramos frecuentemente en
diferentes instituciones hospitalarias. Nos referimos a los pacientes pediatricos con
PC. A esta se define como un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y la
postura, causantes de limitacion de la actividad. Se atribuye a trastornos no
progresivos que ocurrieron en el cerebro fetal o infantil en desarrollo. Los trastornos
motores de la PC se acompafian a menudo de trastornos sensoriales, cognitivos, de la

comunicacion, perceptivos y/o de conducta, y/o por un trastorno convulsivo (14).

Ahora bien, la PC no es una enfermedad especifica, aunque bajo este término
se agrupa un conjunto de enfermedades. Tampoco es una secuela de una enfermedad
porque, aunque el dafio a la funcion motora es su caracteristica fundamental, a
menudo se presentan otras condiciones asociadas y sus manifestaciones clinicas
varian con el curso de los afios (15). Asi mismo, su expresion clinica puede cambiar
con el tiempo a medida que el cerebro madura (16). La PC es la causa mas frecuente

de discapacidad motriz en la edad pediétrica.



Estudios mundiales basados en la poblacion estiman que la prevalencia de PC
varia de 1.5 a mas de 4 por 1,000 nacidos vivos (17). En Venezuela actualmente no se
cuenta con estadisticas poblacionales sélo las citadas para Caracas de 5,6 % (Prado) y
Maracaibo de 6,7%. Es lamentable la carencia de estudios neuropatologicos

relevantes y confiables (4).

De tal manera, que el abordaje del cuidado a nifios con PCI es complejo,
dindmico y prolongado; planificado y coordinado por lo que debe ser integral, ya que
aunado al cuadro general sobre su salud pueden padecer de la ausencia de movilidad
espontanea, un severo retardo mental; pueden requerir de alimentacion por sonda
nasogastrica, ademas de otras limitaciones propias de su estado y a las multiples
condiciones que acechan su integridad. El cuidado de un nifio con (PCI) causa un
gran impacto en la familia constituyen un verdadero reto que puede ser desafiante,
pues sus necesidades fisicas y emocionales exigen esfuerzo, dedicacién y tiempo,

trayendo como consecuencia desgaste fisico, emocional, social y financiero (10).

En mi experiencia asistencial y docente he evidenciado que estos nifios (as)
constituyen seres avidos de cuidados especiales que necesitan esmerada atencion, ya
que presentan multiples reingresos a la unidad de pediatria por patologias prevenibles
tales como neumonia, diarreas, estomatitis entre otras. Asi mismo observé que,
muchas veces, la familia de los nifios (as) con PCI, los cuidan de manera instintiva
con dedicacion, de tal manera que abandonan el resto del grupo familiar trayendo

como consecuencia fracturas entre los miembros de la familia, lo que pudiera generar
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estrés y sobrecarga al cuidador principal que por lo general recae en la madre del nifio

(@) que lo padece.

Asi mismo, se observa que el personal de Enfermeria ofrece apoyo a las
madres sobre los cuidados de los nifios (as) con problema de PCI de manera
inconsistente y carente de afecto, acercamiento ante ese cuidador principal necesitado

de soporte profesional. Por lo antes expuesto me planteo las siguientes interrogantes:

¢ Qué significado le asigna el cuidador principal al nifio con PCI a su cuidado?

¢ Qué significado le asigna el cuidador principal al cuidado que le brinda al nifio
con PCI?

¢ Qué significado le asigna el cuidador principal a las consecuencias fisicas,
emocionales y sociales que trae el cuidar un nifio con PCI?

¢ Qué significado le asigna el cuidador principal al apoyo que le brinda el

personal de Enfermeria?

1.2 PROPOSITO DE LA INVESTIGACION
Construir un modelo de cuidado para los cuidadores y su grupo familiar del

nifio (a) con Paralisis Cerebral Infantil (PCI).

1.3. Niveles de identificacion de conceptos o temas y de conceptualizacion de

datos

Del proposito se deriva los siguientes niveles referidos a la identificacion de
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conceptos o temas y a la conceptualizacion de los datos.
Nivel 1:

Develar el significado que le asigna el cuidador principal al tener un nifio con
PCI a su cuidado.
Nivel 2:

Interpretar el significado que le asigna el cuidador principal al cuidado que le
brinda al nifio con PCI.
Nivel 3:

Dilucidar el significado que le asigna el cuidador principal a las consecuencias
fisicas, emocionales y sociales que trae el cuidar un nifio con PCI.

Interpretar el significado que le asigna el cuidador principal al apoyo que le
brinda el personal de enfermeria.
Nivel 4:

Construir el modelo de cuidado en base a los datos recolectados.

1.3 DELIMITACION DEL ESTUDIO.

La presente investigacion es de naturaleza cualitativa, realiza en la fundacion
Martins, San Diego, estado Carabobo Venezuela. Comprendida entre Enero a Agosto

2017 vy estuvo dirigida a los cuidadores de nifios con PCI.
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1.4 JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION:

En la actualidad la PCI es la afeccién neuromotriz mas comun en los nifios
(as) siendo la primera causa de discapacidad infantil. EI nacimiento de un nifio (a)
con esta enfermedad conlleva a un desequilibrio en la familia, especialmente cuando
la noticia se produce de forma inesperada, es alli donde requiere que cada uno de los
miembros debe acordar y participar en la solucion del problema y a la adaptacion de

nuevas rutinas.

De esta manera, debe considerarse que cada familia es Unica y particular en
cada sociedad donde debe respetarse su cultura, creencias y valores, asi como la
manera de enfrentarse ante la situacion de estrés que puede generar la llegada de un
nifio con PCI, la culpa y tristeza pueden convertirse en sentimientos perturbadores y
causar desordenes emocionales que atenten contra la salud familiar. También hay que
tomar en cuenta que cuando uno de sus miembros se encuentra afectado, el resto del
grupo familiar sufre el desequilibrio, por lo que se deben asumir nuevos roles basado
en la unién y apoyo que beneficien de manera positiva a los integrantes de la familia

ya que siempre ha sido el entorno més proximo al nifio (a) con PCI.

La situacion antes descrita, constituye un desafio personal para cada uno, en la
medida que se consolide esta unificacion, facilitara las vivencias de la situacién que
sentaran bases para la busqueda de la armonia familiar anhelada. En ese sentido se

deberd, inicialmente, evaluar el nivel de conocimiento sobre esta patologia, el
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cuidado y las necesidades particulares que ameritan estos nifios (as) siempre dentro
de un contexto integral, conllevan al desarrollo de investigaciones en las ciencias de
la Enfermeria sobre esta condicion, de esta manera permita la comprension mas

global del problema.

Este estudio consiste en una investigacion innovadora, ya que existen muy
pocas de esta indole en nuestra disciplina a nivel nacional y de esta manera le
permitird a la institucién contar con un personal altamente capacitado para que
proporcione una atencién de calidad a estos nifios (as) con PCI y a su grupo familiar,
considerandose pertinente por su relevancia para la practica, ademas se espera
mejorar el conocimiento a través de realizaciones de investigaciones cientificas del
personal de enfermeria para brindar un cuidado éptimo a estos nifios (as) que padecen

esta condicion.

El presente estudio busca realizar un aporte con relacién al cuidado que
proporciona los Cuidadores a los nifios (as) con PCI, mediante acciones que
contribuyan a satisfacer las necesidades del usuario que estan interferidas por
problemas de salud, tales cuidados deben ser efectuados segin un patrén que
permitan evaluar su realizacion y a su vez, tomar medidas para el fortalecimiento de
conductas positivas y corregir las debilidades que pudieran existir en la Enfermera (0)

que cuida y el cuidador principal.

Por todo lo antes planteado, se hace necesario realizar la construccion de un
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modelo, basado en el cuidado para los cuidadores y el grupo familiar del nifio (a) con
PCI. En este sentido, facilitara la crianza de su hijo por medio de una intervencién

oportuna desde nuestra disciplina.



CAPITULO 11
DIMENSION TEORICA REFERENCIAL
““Un ser pleno solo ocurre a través del CUIDADO

y asi puede denominarse verdaderamente como un ser HUMANO™

Waldow Vera Regina

En este capitulo se presentaran consideraciones sobre antecedentes de estudios o
investigaciones previas de la tematica correspondiente a lo que se ha dicho al respecto; asi
mismo lo explorado de lo que se ha expresado en relacion a conceptos del cuidado

humano, de la Paralisis Cerebral, sustentados en la dimensién teorica.

2.1 ANTECEDENTES RELACIONADOS CON LA INVESTIGACION.

A continuacion se presentan algunos antecedentes que se relacionan con el

presente estudio.

Internacionales

En la ciudad de Granada- Espafia, Fernandez y otros, realizaron una
investigacion titulada: Experiencias y Cambios en los Padres de Nifios con Paralisis
Cerebral Infantil: cuyo objetivo fue explorar el discurso y las experiencias de los

padres con hijos diagnosticados de PCI en el momento del diagndstico, asi como en
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los cambios producidos en diferentes aspectos de la vida. Estudio cualitativo
fenomenoldgico, basado en la teoria fundamentada cuyo universo fueron padres y
madres de nifios diagnosticados con PCI, realizado en el hospital Clinico San Cecilio.
Concluyendo que en la atencion a nifios con PCI es necesario incorporar y tomar en
cuenta la problematica de los padres, especialmente en los primeros momentos del
diagnostico. El proceso de crianza de un hijo con PCI conlleva un gran namero de
cambios en la dindmica familiar por lo que se necesita abordarlos mediante una

perspectiva global (18).

Este antecedente se relaciona con el presente estudio porque aborda el
fendmeno en estudio, ademas las conclusiones orientan sobre abordaje del nifio y la

familia de manera integral.

Carranza, A. Marten y Otros, realizaron otra investigacion titulada; familia del
nifio con pardlisis cerebral: percepcion sobre las orientaciones del equipo de salud, el
objetivo de la investigacion fue conocer como la familia de nifios con PC percibe la
transmision de las orientaciones del equipo de salud para el cuidado con estos,
utilizando un disefio de tipo cualitativo, exploratorio descriptivo, realizado en la
ciudad Rio Grande-RS, Brasil. Encontr6 en la interpretacion final de informaciones
incongruencias entre las orientaciones dadas por el equipo de salud y las demandas
presentadas por las familias al prestar cuidado a los nifios con necesidades especiales.
Concluyendo que se hace necesario un equipo de salud instrumentalizado para el

cuidado integral, focalizado en las necesidades de esos nifios y sus familias (19).
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El presente antecedente se relaciona con la investigacion de acuerdo al
fendmeno de estudio ya que este se refiere especificamente a las orientaciones del

equipo de salud a la familia para el cuidado del nifio con PCI.

Asi mismo, Dezotis y otros, en la Universidad de Parana- Brasil, realizaron
una investigacion descriptiva con abordaje cualitativo, titulado Apoyo Social a
Familias de Nifios con Paralisis Cerebral. ElI objetivo fue describir la experiencia de
la familia del nifio con PC en relacion con la red de apoyo social. Realizada en la
regiéon Sur. Obtuvo como resultado que la red social de apoyo a la familia del nifio
con PC esta compuesta por miembros de la propia familia, ya que estos son los mas
cercanos a ello. Esta familia sufre cambios en su rutina diaria, las experiencias
adversas sentimientos y la busqueda de la dimensiéon espiritual del nifio son

encontrados en las dificultades (20).

Este antecedente guarda relacion con la tematica planteada de los nifios con
problema de Paralisis Cerebral Infantil que es el tema de estudio de la presente

investigacion.

Nacionales

Asi mismo, Jiménez, y Evies, en Naguanagua-Venezuela, realizaron una
investigacion titulada: Cuidados de Enfermeria a nifios (as) con Problemas de
Hidrocefalia: una Perspectiva Fenomenolégica. El objetivo fue interpretar el cuidado

proporcionado por Enfermeria a nifios con problemas de hidrocefalia desde una
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perspectiva fenomenologica. El disefio fue de tipo cualitativo y el mismo se realizo6 en
el “Hospital Universitario Dr. Angel Larralde”. Dentro de las consideraciones finales
se encuentra: su cuidado, contexto familiar y el rol del profesional de enfermeria en
esta situacion, donde se hace necesario proporcionar a la familia confianza a través de
una interaccion efectiva, bajo un tenor de afectividad y amor, vivenciando el cuidado

como una forma de expresion, de relacion con el otro ser (21).

Esta investigacidn se relaciona con el presente estudio a través de la similitud
de la tematica abordada. Ya que es importante la cohesion bajo un contexto afectivo

que vivencie ese cuidado entre la familia y el profesional de Enfermeria.

Del mismo modo, Céardenas y Arenas, en San Carlos-Venezuela, realizaron
una investigacion sobre un Modelo de Cuidado de Enfermeria y Familiar para la
Practica de la Lactancia Materna, el proposito del objetivo fue construir una
aproximacion de un modelo de cuidado de enfermeria y familiar para la practica de la
lactancia materna exclusiva, a través de los hallazgos en los datos recolectados. El
abordaje fue el paradigma cualitativo con la orientacion filosofica del
Interaccionismo Simbolico, utilizando el método de la Teoria Fundamentada en los
Datos. Concluyé que el apoyo de la familia es esencial para que disminuya la
ansiedad; factor importante y muy frecuente en estas madres. La lactancia materna es
un proceso Unico que proporciona la alimentacion ideal para los lactantes y

contribuye a su crecimiento y desarrollo saludables; asi mismo también reduce la
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incidencia y la gravedad de las enfermedades infecciosas, asi como disminuye la

morbilidad y la mortalidad infantil (22).

A semejanza del presente estudio las autoras utilizaron la orientacion
filoséfica del Interaccionismo simbdlico y la utilizacion del método de la teoria

fundamentada en los datos.

De igual manera, Duran y Salas, realizaron en el area metropolitana Caracas-
Venezuela la investigacion titulada: Familia y Discapacidad: Vivencias de Madres y
Padres que tienen un/a hijo/a ciego/a o sordo/a. Tuvo como finalidad comprender la
vivencia de maternidad y paternidad de las/los madres/padres de hijos/as ciegos/as y
de las/los madres/padres de hijos/as sordos/as, con el fin de aportar elementos para la
discusion sobre las estrategias de intervencion psicoldgica familiar. La presente
investigacion es de naturaleza cualitativa, enmarcada en el paradigma constructivista;
como estrategia, el estudio instrumental de casos. EI método de produccion de
informacion fue la entrevista en profundidad a nueve padres y madres con un hijo/a
ciego/a o sordo/a. El analisis del discurso de los participantes se realiz6 a través del
metodo comparativo constante de la teoria fundamentada.  Entre las contribuciones
finales, los resultados sefialan que el nacimiento de un/a nifio/a con discapacidad es
un evento traumatico para la familia. La discapacidad del/a hijo/a produce un efecto
diferente en las madres y en los padres, que tiene que ver con el impacto emocional y
con las funciones que se atribuyen en la crianza. Las madres describen su experiencia

cargada de exigencia y de multiples labores debido a la discapacidad del/la hijo/a,
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ademas se perciben como las cuidadoras principales. Los padres se mantienen al
margen de la dinamica entre la madre y el hijo/a y se limitan a su funcion de
proveedor econémico. La mayoria interviene poco en la crianza; pero cuando lo
hacen se perciben como igualmente responsables de los cuidados del/la hijo. Las
caracteristicas del/la hijo/a obliga a las familias a realizar cambios en la crianzay a la

necesidad de ajustar expectativas sobre sus condiciones de vida y sobre el futuro (23).

Dicha investigacion es relevante, para este estudio ya que utiliza la teoria
fundamentada como analisis de los hallazgos encontrados a través de las vivencias de

las informantes claves que son los padres de nifios con discapacidad.

2.2 REFERENTES TEORICOS

Recorrido Histérico - Filosofico del Cuidado

En la actualidad, Enfermeria es considerada como una disciplina profesional;
y se ha afirmado que su esencia es el cuidado humano. Sin embargo algunos
historiadores consideran que los cuidados han existido desde siempre como garantia
para la sobrevivencia de la especie humana; y la labor de enfermeria desde sus
origenes y durante muchos siglos, en la etapa doméstica, estuvo a cargo exclusivo de
la mujer como la cuidadora de los hijos y de todos los miembros de la familia; e
incluso en muchos casos, extendian estos cuidados a los vecinos, amigos y resto de la

comunidad (24).
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Con la filosofia cristiana emergié una nueva concepcion del hombre que
repercutio en la practica del cuidar. Los principios del idealismo cristiano- igualdad,
altruismo, caridad y misericordia tendrian impacto profundo y relevante en la practica
de enfermeria. Siendo el altruismo, entendido como servicio desinteresado a la
humanidad y la dedicacion a los demas, sin esperar ninguna recompensa material o
espiritual, el cuidado de los enfermos pobres o desvalidos se elevé a un plano

superior y lo que era tarea del esclavo se convirtié en tarea y vocacion sagrada (25).

Asi mismo, el cuidado con interpretacion filosoéfica se fundamenta con la
condiciéon humana y la ética del ser tomando en cuenta; y el entorno como elemento
esencial de la salud. Ellos le permiten a la enfermera (0) orientar en el autocuidado de
los pacientes y su familia, en el comportamiento humano, no solo en la enfermedad
sino en aspectos como calidad de vida, y en el desarrollo de recursos para afrontar las

distintas situaciones y alcanzar el bienestar (26).

Al tomar como referencia, de las distintas concepciones bases filoséficas y
cientificas, de la disciplina se pueden agrupar en seis escuelas: Escuela de las
necesidades, de la interaccion, de los efectos deseados, de la promocién de la salud,
del ser humano unitario y del Caring. De alli, es necesario que dada la multiplicidad
de las situaciones de salud, se orienten los cuidados reconociendo al ser humano en el
seno de la sociedad y en todas sus dimensiones (fisicas, sociales y culturales) (27). De

tal manera que, el hombre como ser social no puede vivir fuera de una sociedad.
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Asi mismo, la filosofia tradicional Aristotélica ha definido siempre al ser
humano como un animal racional y social (zoon logon politikon) (28). De tal manera,
que necesita de la insercion social imprescindible para la prosperidad del hombre. Se
cumple plenamente en la figura del hombre magnanimo (megalopsychos), que nada
necesita de los otros; que da pero que no recibe; que es autdbnomo y no dependiente; y
que si por azar recibe favores de alguien, se avergiienza, mientras que se enorgullece
de los que él hace. Autores como Maclntyre afirman, (29) que el ser humano,
precisamente debido a su componente animal, resulta un ser por naturaleza vulnerable
y dependiente. Todos lo somos, y nadie es menos valioso, menos digno ni menos
humano por su situacion de dependencia. El respeto a la dignidad de la vida humana
en toda su extension, abarca el respeto a la vida de todos los seres humanos, y muy

especialmente de las personas mas vulnerables y dependientes.

Sobre este particular, en la dependencia hay alguien que da, que proporciona
cuidados, y otro que los recibe. Ambos deben desarrollar virtudes propias sin las
cuales la vida humana se degradaria. Las virtudes del dar son: la compasion, la
benevolencia y beneficencia, la liberalidad, la justicia y la misericordia. Entre las
virtudes del recibir estaran: la gratitud, la cortesia, la paciencia, y el propio

reconocimiento de la dependencia sin ningan asomo de complejo (29).

Igualmente, Maclntyre (29), se refiere a la naturaleza incondicional del cuidado.

La clase de cuidado necesario para hacer de nosotros lo que hemos llegado
a ser, razonadores practicos independientes, tuvo que ser, para tener
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eficacia, un cuidado sin condiciones, del ser humano como tal ... esta es la
clase de cuidado que debemos o deberemos a los demas.

Dentro de esta perspectiva, el cuidado estda ineludiblemente presente en
diferentes corrientes filosoficas, donde el hombre es visto como ser social integrado a
una comunidad, con lazos de familiaridad, con plena libertad de pensamiento y
ubicado lucido, racional y poseedor de autonomia que puede conferir plena dignidad
en su accion. En el cuidado encontramos la interaccion entre la persona que da y que
recibe, cada una con su papel en el desarrollo de las virtudes derivadas de esta accion
y que deben traer como consecuencia tacita el enriquecimiento de la condicion

humana.

En otro orden de ideas, el cuidado, es interpretado por ser el estar-en-el-
mundo como estructura originaria; lo que determina la forma cotidiana
de coestar y ser si mismo en el mundo, lugar de comprension del ser, entendido como
habitar en un entramado de relaciones se da existencialmente a priori “antes”, es
decir, desde siempre, en todo factico “comportamiento” y “situacion” del Dasein (30).
La existencia de la persona es cuidada, energia y por tanto potencialidad de accion e
incluso lo innato o instintivo por lo tanto, el propio cuidado del Dasein se desarrolla

en un tiempo (31).

En otro sentido, Mayeroff, ve el alcance moral del cuidado como la ética de la

responsabilidad, enfatizando que los valores se descubren en el cuidado y se articulan
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con las respuestas humanas del ser. Por cuanto el origen de la vida es una
caracteristica fundamental de cuidado, la dignidad de la misma conlleva al respeto y a
la busqueda del bienestar; por ello el cuidado humano, es ayudar a otro a crecer,
cualquiera sea ese otro, una persona, una idea, un ideal. Es decir, es una forma de ver
el cuidado como el vehiculo que ayuda el crecimiento de una persona o de una idea; y
lo expresa asi:

Ayudar a otra persona a crecer es por lo menos ayudarla a cuidar de alguna

cosa o de alguien mas alla de si misma, implica darle coraje y ayudarla a

descubrir y crear areas propias de las cuales ella sea capaz de cuidar. Es

también ayudar a otra persona a llegar a cuidar de si misma a través del

reconocimiento de su propia necesidad de cuidar y de volverse responsable

de su propia vida (32).

Asi mismo el cuidado como arte debe incluir el encuentro de miradas entre la

enfermera (0) y el paciente, para que genere en la persona enferma la sensacion de
seguridad y confianza al percibir que sus pensamientos y sentimientos son mucho

mas importantes que su enfermedad. La comunicacion es el elemento fundamental

del cuidado, es la expresion de la vida misma y cuidar es un acto de vida (33).

Sobre este particular, Levinas refiere (34), que para admitir el trato con el
“Otro” compatible con la trascendencia. El rostro es aqui algo distinto de los rasgos
caracteristicos de una persona, que se ofrecen a la mirada. No debe entenderse en su
uso habitual, sino que tiene sentido desde el punto de vista ético:

“Y0 me pregunto si se puede hablar de una mirada dirigida hacia el rostro,
pues la mirada es conocimiento, percepcion. Yo pienso mas bien que el
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acceso al rostro es, de entrada, ético”.

En relacion, con la etapa técnica es el inicio de la Enfermeria moderna y de la
profesionalizacion de la actividad de cuidar. Una de las grandes figuras
reivindicativas de la época es Florence Nightingale, que expreso su firme conviccién
de que el conocimiento de la Enfermeria; no sélo su préctica era intrinsecamente
distinta al de la ciencia médica. En este marco, definio la funcion propia y distintiva
de la enfermera (0) (colocar al paciente en las mejores condiciones para que la
naturaleza actle sobre €él) y defendié la idea de que esta profesidén se basa en el
conocimiento de las personas y su entorno (base de partida diferente a la
tradicionalmente utilizada por los médicos para su ejercicio profesional) (35). Asi
mismo, Nightingale consideré que “la Enfermeria es una vocacién que requiere
sujetos aptos e inteligentes a los cuales hay que remunerar por la calidad de su

servicio” (36).

Finalmente, en la etapa profesional, en 1950 la Enfermeria empieza a ser
considerada profesion. Nace la evolucion de los modelos y las teorias en Enfermeria,
transitado desde lo empirico-positivista a lo cualitativo, y que la profesion, disciplina
y ciencia de Enfermeria tiene un caracter fundamentalmente humanista y social. Esto
no se ha reflejado a cabalidad en las investigaciones realizadas; se dio de manera
sustancial, un desarrollo socio-histérico y epistemoldgico que influyé marcadamente

en la disciplina durante los siglos posteriores (37).
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Asi mismo, Meleis, describe que el desarrollo estuvo enmarcado por el curso
de etapas, entre ellas la Instrumental, Administrativa y Educativa, Investigativa,
Tedrica, Filosofica, y de Integracion. La revision de cada una de estas etapas muestra
que la Enfermeria ha sufrido significativos cambios y profundas transformaciones en

la historia (38, 39,40).

Cabe destacar, que dicho conocimiento ha sido construido con el fin de dar
respuesta a los fendmenos de interés y problemas presentes en la préctica profesional.
Por ello, el cuidado humano es definido como una postura ética y estética frente al
mundo, es un compromiso con el bienestar, con la preservacién de la naturaleza, la
promocion de las potencialidades de la dignidad humana y nuestra espiritualidad; es
contribuir a la construccién de la historia, del conocimiento y de la vida. El
comportamiento y las actitudes son entendidas como de cuidado: respeto, gentileza,

consideracion, confianza, solidaridad, ofrecimiento de apoyo e interés, etcétera (41).

A partir, de la década de los 60 y 70 Enfermeria emerge con las teorias y
modelos desarrolladas posibilitando nuevas formas de ver y pensar los fendmenos
involucrados en la practica, enfocando esencialmente el paciente y el cuidado, dentro
del ambiente y las relaciones entre el ser cuidado y el cuidador, ademas del proceso
de salud-enfermedad; esas teorias posibilitaron el desarrollo del pensamiento critico,
desencadenando cambios que Ilevaron el cuidado a centrarse en lo humano, poseedor

de necesidades bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales (42).
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Sobre este particular, Carper, propone cuatro patrones de conocimiento
fundamentales: primeramente el empirico, que se traduce en la ciencia y metodologia;
sequido el ético, involucrando el conocimiento moral de la Enfermeria dandole
soporte a las elecciones frente a los dilemas valorativos y morales; el personal, que
traduce un significado intrinseco al sujeto formado por las experiencias vividas; y
finalmente el estético, que corresponde al arte de la Enfermeria, expresado en el

proceso de integracion entre enfermera (0) y paciente (43).

Durante este breve recorrido histérico se evidenciaron aspectos importantes de
la evolucion de enfermeria donde destacaba la mujer con vocacidn, amor que desde el
hogar cumplia los cuidados a los hijos y a otros miembros de la familia. Al inicio las
civilizaciones se basaban en principios altruistas y esmerada dedicacion al servicio
desinteresado a la humanidad, siendo en la etapa moderna a raiz de las guerras
donde se reconoce la importancia y la necesidad de enfermeras con conocimiento
cientifico en la forma de hacer ciencia y el modo de cuidar mas humanizado; y de
manera integral donde se ve influenciada con bases de filosofia y sentimientos éticos

morales en los hospitales y en las comunidades.

Las referencias anteriores permiten, mencionar a Marriner (44), quien cita
modelos de Enfermeria de relevancia histérica que sustentan esta relacionada
investigacion, basada en un Modelo de Cuidado para los Cuidadores y el grupo

Familiar del Nifio con PCI.
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Se hace referencia, a la teorizante Orem, quien basa su Teoria del Déficit de
Autocuidado. Y plantea que la enfermeria es una accion humana; los sistemas
enfermeros son sistemas de accion formados (disefiados y producidos) por enfermeras
mediante el ejercicio de la actividad propia, para personas con limitaciones derivadas

0 asociadas a su salud, en el autocuidado o en el cuidado dependiente.

En su modelo identifico: 1. La teoria de autocuidado, que describe el porqué y
el como las personas cuidan de si mismas. 2. La teoria de déficit de autocuidado, que
describe y explica como la enfermeria puede ayudar a la gente. 3. La teoria de
sistemas enfermeros, que describe y explica las relaciones que se debe mantener para

que se produzca el cuidado enfermero.

De acuerdo a las ideas anteriores, esta teoria intenta brindar conocimientos
cientificos y servir de campo de préactica a los profesionales de la enfermeria, para
ofrecer una calidad de atencion en cuanto al cuidado dependiente de manera
estructurado y organizado; particularmente relacionado en el nifio con PC y su grupo

familiar.

Asi como, Mercer ajusta su teoria intermedia en la Adopcion del Rol Materno
Convertirse en Madre, y se centra en el proceso de union al nifio y a la identidad o
verse a uno mismo en el rol o sentirse comodo con él. De alli, plantea el movimiento
hacia el estado personal en el cual la madre experimenta un sentido de armonia,

confianza y competencia en la realizacion del rol. Es el punto final para la adopcion
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del rol materno: la identidad materna. Por lo tanto, esta teoria ayuda a simplificar un
proceso muy complejo, potencian la comprension y hacen que la contribucion sea

extremadamente valiosa para la educacion enfermera.

En el mismo orden de ideas, propone la necesidad de que los profesionales de
enfermeria tengan en cuenta el entorno familiar, la escuela, el trabajo, la iglesia y
otras entidades de la comunidad como elementos importantes en la adopcion de este
rol; el cual es entendido como un proceso interactivo y evolutivo que se produce
durante cierto periodo de tiempo, en el cual la madre involucra una transformacion
dindmica y una evolucién de la persona mujer en comparacion de lo que implica el

logro del rol maternal.

Referente a la profesion de Enfermeria Mercer la define:

La Enfermeria es una profesion dinamica con tres focos principales:
fomentar la salud y prevenir la enfermedad, proporcionar cuidados a
quienes necesitan asistencia profesional para conseguir su nivel 6ptimo de
salud y funcionamiento e investigar para mejorar la base del conocimiento
para proporcionar un cuidado enfermero excelente. Las enfermeras
proporcionan asistencia sanitaria a individuos, familias y comunidades.
Después de valorar la situacion y el entorno del cliente, la enfermera
identifica los objetivos con él, le proporciona asistencia a través de la
formacion y del apoyo, proporcionando cuidados al cliente incapaz de
proporcionarselos el mismo, y se interpone entre el entorno y el cliente.

Por otro lado, Barnard, (45) basa su teoria en la Interaccion y Adaptacion
Padres-Hijo: determina que el sistema padres-lactante tiene influencia de las

caracteristicas de cada uno de los miembros, estas se modifican para satisfacer las
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necesidades del sistema mediante la adaptacion del comportamiento. La interaccion
entre el padre o0 madre (cuidador) y el nifio segun el modelo se da mediante cinco
sefiales y actividades: Claridad de los mensajes del nifio, alli demuestran signos de
varias clases: (suefio, alegria, alerta hambre y saciedad) el cual facilitara a los padres
a conocer los cambios oportunos en su actitud. Repuesta del nifio al cuidador: el
nifio envia a los padres sefiales y ellos a su vez leen la conducta de los padres para
adaptarse y asumir su propia conducta. Sensibilidad de los padres a las sefiales de
los nifios: Los padres, igual que los nifios, deben ser capaces de leer con precision las
sefiales que se comunican para modificar su actitud en el sentido oportuno.
Capacidad de los padres para aliviar el malestar del nifio: Algunas sefiales enviadas
por el nifio indican la necesidad de que los padres le ayuden. La eficacia que estos
demuestran para aliviar las tensiones de sus hijos depende de varios factores. En
primer lugar han de darse cuenta de la existencia de estas tensiones. Después han de
conocer la accién adecuada que puede mitigarlas. Por altimo, deben estar en buena
disposicion para poner en practica este conocimiento. Actividades de los padres que
fomentan el crecimiento social y emocional: La capacidad para emprender
actividades que fomenten el crecimiento social y emocional depende de la adaptacion
global de los padres. Estos han de ser capaces de mostrar afecto al nifio, de

comprometerse en interacciones sociales como las que se asocian a la alimentacion.

Ademas, propone evaluacion del crecimiento y desarrollo de los nifios, la

relacion materna infantil; plantea que el ambiente puede influir de manera favorable
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en la evaluacion de los nifios y las familias. Cabe resaltar que el cuidado de
enfermeria posee unas caracteristicas bien particulares como son: claridad, sencillez,
generalidad, precision empirica y consecuencias deducibles sobre la interaccion para
valorar la salud de los nifios (as) durante el crecimiento, donde la clave principal es la

comunicacion entre padres e hijos y su entorno.

Los aspectos considerados en el cuidado de Enfermeria con respecto a la
interaccion y adaptacion padres-hijo, se debe realizar desde las esferas biopsicosocial
y espiritual, tomando en cuenta la influencia que tiene el entorno en el crecimiento y
desarrollo del nifio y su grupo familiar. Por lo tanto, esta teoria se adapta a esta
investigacion, debido a que ser madre es un proceso complejo, debe aprender a
conocer la condicion especial de su hijo por medio de sefiales intuitivas, de alli la
participacion oportuna de un profesional de enfermeria que ayude con conocimientos

solidos y facilitando la comprensién del manejo.

En este mismo orden de ideas, Leininger refiere en su Teoria de la Diversidad
y de la Universalidad de los Cuidados Culturales, que los cuidados transculturales,
que se centra en los fendmenos y actividades de asistencia a los seres humanos, con la
finalidad de apoyar, facilitar o capacitar a las personas, ayudando a los grupos a
mantener o recuperar su bienestar (o su salud), de manera beneficiosa y dotada de
sentido cultural, para auxiliar a la hora de afrontar la discapacidad o la muerte (46), al
describir el cuidado transcultural de Enfermeria, esta autora demuestra un

compromiso personal y profesional en el acto del cuidar y que acompafa a la
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persona, familia, grupo o comunidad, en sus experiencias de salud, manteniendo la
dignidad de ellos y respetando sus diferencias. Asi mismo, considera una necesidad
humana esencial para el completo desarrollo, el mantenimiento de la salud y la
supervivencia de los seres humanos en todas las culturas del mundo, lo cual es la

esencia de la Enfermeria.

Pertinente es sefialar a Meleis, (47) en su Teoria de Transiciones, demuestra
un compromiso personal y profesional en el acto del cuidado y que acompafia a la
persona, familia, grupo o comunidad, en sus experiencias de salud, manteniendo la
dignidad de ellos y respetando sus diferencias. Para esta teorista los cuidados son el
elemento esencial y distintivo de la disciplina de la Enfermeria. Se considera, que la
planificacion de embarazos y procesos implicados para llegar a ser padres y dominar
los roles de la crianza se centran en la comunicacion e interaccion de los conyuges en
la planificacion efectiva o no del nimero de hijos en las familias. Posteriormente, las
investigaciones se centraron en personas que no hacen transiciones saludables y el
descubrimiento de intervenciones que la facilitarian, donde el Interaccionismo
simbolico tuvo un papel importante al conceptualizar el mundo simbdlico que modela

interacciones y repuestas.

En tal sentido, se destaca que las transiciones son concebidas como un estado
de salud diferente a la vida. En su modelo, al hablar de las condiciones que hacen
problemética la transicion de roles, deja expuestas sus creencias cuando dice: “al

nivel de salud y enfermedad los cambios repentinos que van de la salud a la
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enfermedad; cambios graduales de la enfermedad a la salud o de la enfermedad a una
minusvalia permanente con la cual el paciente debera vivir. Todos estos cambios del

rol implican una serie de cambios en cadena” (47).

A la luz de los aspectos sefialados, esta teoria moldeable a diferentes
situaciones, tiene utilidad en momentos criticos tales como: diagndsticos, transicion
salud-enfermedad y cuidadoras familiares. Brinda a través de la valoracién, la
comprension de las vivencias personales e individuales y permite adecuar el
tratamiento terapéutico a esas necesidades particulares y a su vez facilitar la

adaptacion al cuidador de nifios con PC y su grupo familiar, a un entorno saludable.

En el mismo orden de ideas, se considera que ayudando al préjimo, el
cuidador puede crecer Yy realizarse aun mas como persona, siempre y cuando los
valores morales estén inmersos en ese proceso, entonces podemos decir que el
cuidado refleja un sentido estoico y de inspiracion, atencion y solicitud; lo cual
ayuda al ser, a buscar el significado de sus vidas (48). Dentro de esto, es importante
hacer referencia a que no todas las personas estan capacitadas para dar buenos
cuidados. El cuidador ha de incorporar una serie de actitudes para desempefiar bien su
labor, entre las que el autor sefiala: conocimiento, alternancia del ritmo, paciencia,

honestidad, confianza, humildad, esperanza y coraje (49).

Se considera, en la necesidad de los valores, cuidar con respeto a los

cuidadores y/o familiares con amabilidad y honestidad. El cuidador ha de
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incorporar una serie de actitudes para desempefiar bien su labor, entre las que autores
sefialan: conocimiento, alternancia del ritmo, paciencia, honestidad, confianza,
humildad, esperanza y coraje para el abordaje de manera integral a los nifios con PC y

su grupo familiar.

El Papel Protagonico de la Familia como Cuidador Principal del Nifio (a) con

Paralisis Cerebral Infantil.

Sobre este particular, la familia posee una significacion positiva para la
sociedad y en tal sentido ella misma es un valor. Es el primer grupo de referencia
para cualquier ser humano y constituye el mejor ambiente para el desarrollo personal
del individuo. Por lo tanto, la familia se considera la unidad fundamental del ser,
debido a que lo inicia a tener una identidad, donde se aprende valores, principios y

las creencias; lo que permite su identificacion ante la sociedad.

Autores como Tapia, refiere a la familia como:

Un conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas

en roles fijos (padre, madre, hermanos, entre otras) con vinculos

consanguineos o0 no, con un modo de existencia econémico y social

comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutina (50).

El funcionamiento familiar debe ser considerado como una categoria dialéctica,
dinamica, desde donde poder valorar a la familia, mediada por los procesos de

cambio, transformaciones que se producen al interior de las familias, donde siempre

se debe apuntar al crecimiento de cada uno de sus miembros y la continuidad, para
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que se logre estabilidad, armonia si se considera que su rol es determinante en la
formacion de los nifios, sobre todo desde las relaciones intrafamiliares se va forjando
la personalidad de los nifios, sus convicciones, modos de hacer y ser. Por tanto, la
funcionalidad o disfuncionalidad familiar favorece o afecta el normal desarrollo de la

socializacion de los nifios (51).

La familia es el eje central del proceso de cuidado del cuidador, ellos ocupan un
lugar intermedio entre el cuidador y el enfermo, no estan directamente con este pero
si ven la dindmica de la relacion. De tal manera, que pueden tener una perspectiva
alterna al igual que el equipo de salud pero desde un lugar afectivamente mas

proximo dado que comparten preocupaciones y cuidados similares (52).

De tal manera, la familia emocionalmente solida proporciona al nifio (a) con
necesidades especiales la estabilidad para permitirle desarrollarse ain con sus
limitaciones, adaptarse a su entorno; sea este escolar o familiar; interrelacionarse con
sus iguales, adquirir conocimientos, descubrir habilidades y potenciarlas. Por ello esta
investigacion nos muestra un panorama mas amplio sobre las familias y

particularmente familias de nifios (as) con necesidades de cuidados especiales (53).

Por cuanto, la familia debe ser vista desde una perspectiva holistica, lo que
nos va a permitir conocer y comprender los fendmenos del individuo y su contexto
social (54). Es imposible ignorar que cada dia nacen nifios con discapacidad, unos por

accidente y otros por enfermedades que dejan secuelas, en este caso la PCI,
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integrandose de esta manera al grupo de la discapacidad, lo cual genera una
conmocién en la sociedad y en la familia, que afronta una crisis a partir del momento

de la sospecha y posterior confirmacion del diagnéstico (53).

Por consiguiente, toda discapacidad actia como un elemento desestabilizador
de la dindmica familiar y produce un impacto psicolégico y un bloqueo emocional.
Para los padres, desaparece transitoriamente de su mundo cualquier otra realidad que
no sea la de su hijo, por lo cual utilizan diferentes mecanismos de afrontamiento y
reacciones emocionales que afectan a ellos como pareja, a su relacién con el nifio o
nifia con necesidades especiales, ademas con el resto de miembros de la familia en su

entorno social y laboral (55).

Dentro de este marco de ideas, tener un nifio (a) con PCI, implica aceptar que
no sélo hay que criarlos y educarlos, sino que también van a requerir de asistencia
especial, ya que estos nifios (as) presentan un déficit psiquico y/o fisico, que conlleva
un conjunto de desviaciones en su desarrollo (56). Si bien es cierto, la familia es el
pilar fundamental sobre el que se desarrolla el individuo, donde crece, aprende
valores y se relaciona con los deméas. Donde aprende a recibir y a dar, de ahi que se
haya visto la necesidad de fortalecer el trabajo con la familia. “De las diversas
influencias socializadoras, los padres o tutores ejercen los efectos mas poderosos

sobre la mayor parte del desarrollo social de los nifios.
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Rol Historico y Actual del Cuidador Principal de los Nifios con Paralisis

Cerebral Infantil

La palabra cuidado viene del vocablo Sorge, que a veces se traduce como
preocupacién, y otros autores siguiendo a Gaos, lo vierten en cura. Heidegger dira
que el cuidado es el ser de la existencia. En la fabula de Hyginus, se plantea que la
cura dio forma al hombre y que por ello, la cura, debe poseer al hombre, a lo largo de
su existencia. En Seneca el bien del hombre se realiza en la cura (57). Para los
antiguos Griegos, el cuidado de si tenia relacion con la vivencia espiritual y hacia
referencia a una serie de practicas que debian extenderse a lo largo de la vida, se
consideraban principios universales que debia tener todo el mundo, el cuidado de si 0

el ocuparse de la justicia eran sindnimos (58).

De esta manera, se destaca como la cura ha estado presente a lo largo de la
existencia del hombre, de tal modo que la vida no se concibe sin cuidado, es decir
cuidar de si y a su vez recibe cuidado de otros; en nuestro caso, que el cuidador
principal se define como “aquel individuo que dedica la mayor parte del tiempo
medido en ndmero de horas al dia al cuidado de dicho enfermo (59). El cuidador,
como lo entendemos en materia de dependencia, es la persona que facilita la vida y
complementa la falta de autonomia de una persona dependiente, ayudandola en sus

tareas diarias como aseo, alimentacién, desplazamiento, entre otras (60).

Sobre este particular, en la practica se evidenciaba cuando el sujeto se retiraba
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en si para auto examinarse y aplicarse practicas de sanacién y curacion; asi
reivindicaba sus derechos, rendia culto a si mismo, se auto complacia (61). Por lo
antes expuesto, el cuidador es el protagonista en su cuidado. El cuidador tiene una
vida precedente que puede estar afectada por el diagnostico de condicion cronica de
su otro familiar (62). El diagnostico de enfermedad cronica y el verse enfrentado a un
nuevo rol genera crisis en el cuidador, esto expresado en percepcion de pérdida de
control y vulnerabilidad. El cuidador debe asumir su rol en virtud de algunas
condiciones que lo hacen idoneo para ejercer tal funcion. Dentro de éstas suelen estar
el tipo de vinculacion laboral, el género, el estado civil y la tradicion como cuidador
al interior de la familia (63). A veces los cuidadores son reacios a esta Ultima practica
de cuidado, porque consideran que otra persona no tiene la misma experiencia que

ellos o que el enfermo no va a sentirse bien (62).

Por lo antes planteado, termina asumiendo el rol cuidador de manera
impuesta, aunque no sea percibida por si ni por su familia. El acto de cuidar se
convierte en obligacion, por la necesidad de contar con alguien que asuma el cuidado
de la persona en situacion de condicion especial. En principio, asumir el rol de
cuidador genera sentimientos adversos, los cuales se relacionan con la percepcion de
vulnerabilidad y no por inconformismos o frustraciones asociadas al acto de cuidar
(64). Los padres que en su gran mayoria son los cuidadores deben armonizar los
esfuerzos por el cuidado de su hijo, como a la atencion de sus propias necesidades y

las de su familia. Esto es dificil de conseguir, ya que les preocupa descuidar a su
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conyuge y a sus otros hijos, pero, a su vez, les preocupa pasar menos tiempo con el

enfermo (65).

Es decir, que toda esta situacion de cuidar a un nifio con PCI, va a repercutir
en la vida diaria del cuidador por no sentirse preparado para asumir un nuevo rol.
Supone cambios en la dinamica familiar, tristeza, sentimientos de culpa o frustracion,
aislamiento, estrés y/o desesperanza. Situacién que, sumada a la falta de preparacion,
la inseguridad, la percepcion de descontrol y la adversidad, afectan el bienestar fisico

del cuidador.

Consideraciones Tedricas sobre la Paralisis Cerebral Infantil

Ya desde tiempos remotos se describian figuras y textos referidos a personas
con PCI; en los momentos Egipcios se hallaron figuras que disimulaban la diplejia
espastica. Asi otros casos en los escritos de los antiguos griegos; y el Nuevo
Testamento cita “el mendigo, lisiado en el vientre de su madre” acto de los
Apostoles, 3:2. Rafael y Poussin artista del Renacimiento, pintaron individuos con
deformidades representativas de PC. Freud describio la PCI en 1843 y Osler en 1889.
En 1862 el cirujano ortopédico William Jhon Little present6 en Londres un grupo de
niflos con anormalidades en el tono muscular y desarrollo, lo cual relacion6 con

dificultades obstétricas, describiéndolas como “rigidez espastica” (66).

En la actualidad la PC describe un grupo de trastornos del desarrollo, del

movimiento, la postura y la coordinacion, secundarios a problemas progresivos que
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comprometen el desarrollo temprano del encéfalo (durante el periodo fetal, en el
lactante y en la primera infancia). El trastorno motor se suele asociar con alteraciones
de la sensibilidad, el razonamiento, la comunicacion, la percepcion, la conducta o
cualquier combinacion de ellas o con un trastorno convulsivo, que contribuyen adin

mas a limitar la actividad y la participacion (67).

En ese mismo sentido, el riesgo de desarrollar PCI es mayor en recién nacidos
de muy bajo peso (800 g.) y de muy baja edad Gestacional (< 26 semanas); asi, la
prevalencia de PC en una poblacion no es solo un problema de tipo médico o de
enfermeria, sino es también una condicion social, econémica y humana (4). Aun no es
posible identificar una causa definitiva en muchos casos de PC; y cuando se puede
establecer una causa, en general es de origen prenatal, que no solo es el bajo peso al
nacer; otros como la leucomalacia periventricular (necrosis de la sustancia blanca
cerca de los ventriculos laterales), la hidrocefalia, las malformaciones congénitas y la
encefalopatia neonatal (convulsiones recurrentes, hipotonia, coma) se asocian entre

otras con el desarrollo de PC (67).

La PC se puede clasificar de acuerdo con el tipo, la distribucion y la gravedad
de las anomalias motoras. Este sistema de clasificacion se puede simplificar en tres
categorias: Espéstica (compromete los tractos piramidales), Discinética
(compromete los tractos extrapiramidales) y Mixta (compromete ambos). En esta
investigacion abordaré a los nifios (as) con PCI de tipo Diplejia Espastica Congénita.

Afectacion motora bilateral, con miembros inferiores méas afectados que los
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superiores. Siendo la forma méas comun de PCI (40% del total) (67).

En cuanto a la PC Espéstica: Los signos fisicos de este tipo de pardlisis son:
reflejos extensores aumentados, aumento del tono muscular y con frecuencia:

debilidad muscular. Hay diferentes tipos:

Hemiparesia: Se presenta un lado afectado y en la mayoria de los casos
dentro de este lado, la parte méas afectada es el miembro superior. Los musculos
faciales sueles estar sanos. Las extremidades paréticas suelen ser mas delgadas y
cortas debido a la afectacion del I6bulo parietal. La afectacion de éste tambien
produce, habitualmente, disminucion de la estereognosia y la discriminacion del
tacto. Tienen un tipo caracteristico de espasticidad: tono aumentado en gemelos,
tendones del hueco popliteo y aductores de cadera. Asi su patron es: pie invertido con
flexion plantar, rodilla semiflexionada y pierna aducida. En el miembro superior el
tono aumentado tiende a estar en aductores y rotadores internos de hombro, flexores
de codo, muiieca y dedos. En los casos moderados puede no observarse a simple vista
pero si a la hora de un esfuerzo/estrés, por ejemplo: correr. Es necesario observar si se
produce una falta de vision bilateral que afecta a la mitad derecha o izquierda del

campo visual de ambos ojos, que indicaria lesion en &rea temporal y occipital.

Tetraparesia: Espasticidad en las cuatro extremidades, denominandose
“hemiplejia doble”, aunque normalmente estdn mas afectados los miembros

inferiores, (MMII) que se manifiesta con el patron de “piernas en tijera”, debido a la
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tension de los aductores de la cadera; y esto tiende a ser un obstaculo para la marcha.
Estan afectados los dos hemisferios cerebrales. Cursan con disartria y la deglucién

puede estar alterada, y presentan labilidad emocional.

Diplejia Espéstica: Afectacion de las cuatro extremidades, aunque es mucho
menor la de las superiores. No es dificil diferenciarlas de la tetraparesia, pero cuando
la afectacion de los miembros superiores (MMSS) es minima cuesta diferenciarla de

la paraparesia. Ese es el tipo mas habitual de las PCI.

Paraparesia: Casi nunca aparece, cuando lo hace se caracteriza por tension de
los aductores, rotadores de cadera, gemelos, y reflejos aumentados en los MMII, sin

embargo los MMSS son totalmente sanos.

Monoparesia y Triparesia: Son estados raros. Se caracteriza por una
afectacion leve de todas las extremidades excepto una, o una afectacion mas marcada
de tres extremidades y una leve, respectivamente. Cuando sélo hay una extremidad

afectada suele ser, normalmente, un brazo.

Al respecto la PC Discinética (extrapiramidal o atetdsica): Se caracteriza por
la presencia de movimientos discinéticos (involuntarios y anormales) producidos por
los ganglios basales. Estos movimientos desaparecen durante el suefio y se agravan
con el estrés. Suelen ser lentos y vermiculares. Afectan a todas las extremidades,
incluidos el cuello, cara y lengua. Por ello puede haber una hipertrofia de algunos

grupos musculares, con marcada diferencia en hombro y cuello.
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PC Atéaxica: Es el menos comdn de todos los tipos. En este trastorno los nifios
cursan con fendmenos ataxicos: marcha de amplia base y movimientos repetitivos y
rapidos. También cursan con descomposicion de los movimientos de las
extremidades superiores al coger objetos. La ataxia leve/moderada es rehabilitable y

suele haber mejoras funcionales con el tiempo.

PC Hipotonica: En la mayoria de los casos la hipotonia es la primera fase de
la evolucion hacia otros tipos de PCI. Se caracteriza por: debilidad muscular,
excesiva flexibilidad e inestabilidad postural. Estos sindromes fundamentales se
asocian a diferentes tipos de trastornos: discapacidad intelectual, alteraciones del
desarrollo neuroldgico, epilepsia, discapacidad intelectual, trastornos visuales,
deterioro del lenguaje, discapacidad auditiva, falta de crecimiento, osteopenia,

trastornos respiratorios, ortopédicos y urinarios.

Segun la discapacidad que generen los sindromes expresados se clasifica a
estos pacientes en; Afectacion leve: Dificultad para la coordinacion y el movimiento
y las limitaciones son mas evidentes en actividades motoras superiores (correr, saltar,
escribir...). Afectacion moderada: Limitaciones funcionales en la marcha y
sedestacion, manipulaciones... Con el paso del tiempo necesitan material adaptado y
asistencia para realizar las actividades propias de su edad. Afectacion grave: La
actividad independiente esta restringida, no hay control completo del equilibrio y

poca habilidad manual y Afectacion profunda: Capacidad motriz reducida incluso
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para movimientos basicos como es el cambio postural). Necesitan asistencia para
practicamente todo. No pueden utilizar comunicacion alternativa. Este grado de

afectacion suele ir asociado a problemas cognitivos (68).

Evidentemente el profesional de Enfermeria, debe poseer un conocimiento
fisiopatoldgico sobre la etiologia, clasificacion, cuadro clinico de las PCI, para
profundizar en el manejo de técnicas y habilidades, y de esa manera poder orientar al
cuidador principal. Igualmente, es un actor fundamental de la salud, que puede
ofrecer unos cuidados integrales al nifio (a) y su familia, de acuerdo con sus
necesidades y condiciones culturales. Siempre tomando en cuenta al ser humano para
proteger, promover y preservar, ayudando a la gente a encontrar significado en cuanto
al sufrimiento y el dolor y cualquier tipo de padecer. Es también ayudar a otra
persona para obtener auto conocimiento control y auto curacion; y hacer que se

restablezca en su armonia interna, independiente de las circunstancia externas.

El Cuidado Humano y el Cuidado Transpersonal trasladan una perspectiva
ontoldgica del ser para llegar a ser humano dignamente. ElI Cuidado Transpersonal
busca abarcar al espiritu 0o alma de aquellas personas, a través de los procesos del
cuidado y sanacion, que se extienden mas allad del auto- ego e irradian hacia
conexiones méas profundas con el otro, el medio ambiente, la naturaleza y el universo.
El Cuidado Transpersonal Ilama por una autenticidad del ser y llegar a ser, una
habilidad para presentarse como el yo y el otro en una mutualidad reflexiva del ser.

Entonces la Enfermera (0) tiene la habilidad para centrar la conciencia y la
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intencionalidad en el cuidado, sanacion, e integridad (69).

En otras palabras, el recurso humano en salud estad comprometido con el acto de
cuidar, en el cual no sélo se calma el dolor ocasionado por un desorden fisioldgico,
sino también el dolor ocasionado por el desorden social, la indiferencia, la soledad y
el silencio espiritual, evidencia del estado de la sociedad del consumo y la
superficialidad. De aqui que sea importante insistir en el “cuidado” con sentido ético,
humano, mediante una adecuada comunicacién con el paciente y su familia,
desarrollando actitudes y practicas acorde a la mision y vision institucional (70). Por
lo tanto, brindar atencién ya sea personal o social es una virtud para la integracion de
los valores de la profesion de enfermeria. Al respecto, el ser humano debe ser visto
como una totalidad (cuerpo, alma, mente y espiritu). Bajo esta vision antropoldgica
holistica, Filon un filésofo de la antigliedad da a conocer la condicion humana en
cuatro dimensiones:

Soma (basar): La dimension corporal; alma (nephesh): dimension psiquica;

nous: La conciencia sin objeto, la dimension noética de la psiquis en paz y,

finalmente el soplo (rouah, pneuma): o dimension espiritual. La salud

plena para los terapeutas se refiere al cuerpo, al alma y al nous cuando

son habitados por el Espiritu; es la transparencia de lo esencial, en lo

existencial (71).

Es por eso, que la relacion enfermera (0) con conciencia del cuidado es entrar
en la conciencia o campo fenomenal de otra persona y ser capaz de identificar su

condicidn (a nivel de espiritu, o alma), de tal manera que la persona cuidada tiene un

alivio de sentimientos, pensamientos y tensién (5). Entonces para poder entender el
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momento de cuidado es importante describir que se entiende por conciencia del
cuidado y como entender esa conciencia cuando se refiere a Cuidado Humano desde
el punto de vista transpersonal y ser capaz de identificar su condicion en una esfera
espiritual. “el cuidar es inherente al ser humano. Para que el cuidado realmente se de
en plenitud, la Enfermera (0) debe agregar expresiones de interés, consideracion,
respeto, sensibilidad demostradas en sus palabras, tono de voz, postura, gestos y
modos de tocar”. Desde la perspectiva de Boff, “cuidar es mas que un acto, es una
actitud para con el otro, un "modo de ser" que presenta las intenciones, las
expectativas y las necesidades de ser y estar inserto en un Ethos en la realidad
concreta del mundo. Un Ethos contempla un conjunto de principios, reglas, rutinas,
que transculturalmente, rigen el comportamiento humano para que este humano sea
un ser consiente, socialmente libre y responsable por sus actos y por sus actitudes”

(72).

Para la profesion de Enfermeria, cada dia es un compromiso mejorar la
atencion a las personas, mantener su dignidad e integridad. En esencia, los
enfermeros (as) tienen un compromiso social de ayudar y ensefiar al grupo familiar,
desde su contexto cultural, a alcanzar un alto nivel de bienestar, sanacion y descubrir
nuevos significados a través de la propia experiencia.

2.3 BASES LEGALES QUE SUSTENTAN LA PROTECCION DE LOS NINOS
(AS).

Desde el punto de vista legal la Constitucion de la Republica Bolivariana de
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Venezuela (73), establece en su Articulo 3: “Un estado social de derecho y justicia y
tiene como fin esencial la defensa y desarrollo de la persona y el respeto a su
dignidad”. lgualmente establece en este marco juridico que los nifios (as) son sujetos

plenos de derechos, reconocidos en articulos tales como:

Art. 20: Derecho al desarrollo de la personalidad, Art. 21: Igualdad ante la
ley y no discriminacion, Art. 83: la salud Como derecho social
fundamental y parte del a la vida Y el Art. 84: la creacion por parte del
estado de un sistema puablico nacional de salud, regido por los principios
de gratuidad, universalidad, equidad, integralidad, integracion social y
solidaridad, incorporando la participacion social protagénica de la
comunidad.

Lo contemplado en el marco juridico y politico de las bases para la atencion
integral de los nifios (as), tal como se describe en la constitucion de la Republica de

Venezuela en su articulo 78 que sefiala lo siguiente:

Los nifios, nifias y adolescente son sujetos plenos de derecho y estaran
protegidos por la legislacion, 6rganos y tribunales especializados, los
cuales respetaran, garantizaran y desarrollaran los contenidos de esta
Constitucidn, la Convencién sobre los derechos de Nifio y demas tratados
internacionales que en esta materia haya suscrito y ratificado la Republica.
El estado, las familias y la sociedad aseguraran, con prioridad absoluta,
proteccion integral, para lo cual se tomara en cuenta su interés superior en
las decisiones y acciones que les conciernan. El estado promovera su
incorporacion progresiva a la ciudadania activa, y creara un sistema rector
nacional para la proteccién integral de los nifios y nifias y adolescentes.

Los articulos antes mencionados, se citan en el presente estudio, porque el

cuidado humano garantiza la defensa, respeto a su dignidad, derecho social y a la
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vida; ademéas con el mismo, se pretende la construccion tedrica de naturaleza
ontoldgica, axioldgica y epistemologica del cuidado de los nifios y nifias, que les
permita incorporarse de manera protagonica a la comunidad, regida por los principios

de gratuidad, universalidad, equidad, integralidad y solidaridad.

Se toman como referentes la Ley Organica para la Proteccién del Nifios Nifias y
Adolescentes, (74) que en su Articulo 27 plantea: “Los Estados parte reconocen el
derecho de todo nifio a un nivel de vida adecuado para su desarrollo fisico, mental,

espiritual, moral y social”.

Esta misma ley plantea en su Articulo 29 que:
Todos los nifios, nifias y adolescentes con necesidades especiales tienen
todos los derechos y garantia consagrados y reconocidos por esta ley,
ademas de los inherentes a su condicion especifica. El estado, las familias
y la sociedad deben asegurarle el pleno desarrollo de su personalidad hasta
el maximo de sus potencialidades, asi como el goce de una vida plena y
digna.
El estado, con la activa participaciéon de la sociedad, debe asegurarles:

a) Programas de asistencia integral, rehabilitacion e integracion

b) Programas de atencion, orientacién y asistencias dirigidos a su familia

c) Campafias permanentes de difusion, orientacion y promocion social

dirigidas a la comunidad sobre su condicion especifica, para su atencion y relaciones

con ellos.

Del mismo modo, esta misma ley plantea en su Articulo 41 que:
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Todos los nifios y adolescente tienen derecho a disfrutar del nivel mas alto
posible de Salud Fisica y Mental. Asimismo tienen derecho a servicios de
salud, de caracter gratuito y de la méas alta Calidad, especialmente para la
prevencion, tratamiento y rehabilitacion de las afecciones de la salud.

En este sentido, el Cuidado Humano garantiza la calidad de atencién que se
brinda a los nifios (as) y el conocer el significado que ellos le atribuyen a este, mejora
la calidad.

Ademas, la Ley Organica para la Proteccion del Nifio, Nifia y Adolescente, en
sus Articulos 10, 11, 50, 137, indica que:

Avrticulo 10: Nifios y Adolescentes Sujetos de Derecho: Todos los nifios y
adolescentes son sujetos de derecho, en consecuencia, gozan de todos los
derechos y garantias consagrados a favor de las personas en el
ordenamiento juridico, especialmente aquellos consagrados en la
Convencidn sobre los derechos del nifio.

Asi como en su Articulo 11: Derechos y Garantias Inherentes a la Persona
Humana, el cual sefiala:

Los derechos y garantias de los nifios y adolescentes consagrados en esta
Ley son de caracter enunciativo. Se les reconoce, por lo tanto, todos los
derechos y garantias inherentes a la persona humana que no figuren
expresamente en esta Ley o en el ordenamiento juridico

Es conveniente aportar, la ley para proteccion de las familias, la maternidad y

la paternidad. En el articulo 5 se refiere: a la igualdad de derechos y deberes entre los

y las integrantes de las familias.
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El principio de igualdad de derechos y deberes entre las y los integrantes
de las familias constituye la bese del ejercicio del principio de la
responsabilidad compartida y la solidaridad familiar, y su cumplimiento
contara con el apoyo del Estado y sus érganos; y promoveran politicas,
programas, proyectos y acciones dirigidas a apoyar dichos principios.

Del mismo modo, esta misma ley plantea en su Articulo 11

Educacidén y capacitacion que:

La madre y el padre o la persona que tenga la responsabilidad de las
familias tienen el deber de educarse y capacitarse para su participacion en
actividades socio productivo, para lo cual el Estado, a través de diversos
incentivos, promovera su incorporacion a programas educativos y de
capacitacion.

Finalmente, las consideraciones sobre la Ley para las personas con

discapacidad. (76) En su articulo 1:

La presente Ley tiene por objeto regular los medios y mecanismos, que
garanticen el desarrollo integral de las personas con discapacidad de
manera plena y autébnoma, de acuerdo con sus capacidades, el disfrute de
los derechos humanos y lograr la integracion a la vida familiar y
comunitaria, mediante su participacion directa como ciudadanos y
ciudadanas plenos de derechos y la participacion solidaria de la sociedad y
la familia. Estas disposiciones son de orden publico.

Ademas en Articulo 4. Referente a los principios se han transcrito en normas
positivas para mantenerlos actuales en la sociedad como un modelo politico,
econdémico y cultural que reconoce a estos:

Los principios que rigen las disposiciones de la presente Ley son:

humanismo social, protagonismo, igualdad, cooperacién, equidad,
solidaridad, integracion, no segregacion, no discriminacion, participacion,
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corresponsabilidad, respeto por la diferencia y aceptacion de la diversidad
humana, respeto por las capacidades en evolucion de los nifios y nifias con
discapacidad, accesibilidad, equiparacion de oportunidades, respeto a la
dignidad personal, asi como los aqui no enunciados y establecidos en la
Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela y en los tratados,
pactos, convenios, convenciones, acuerdos, declaraciones y compromisos
internacionales e intergubernamentales, validamente suscritos y ratificados
0 aceptados por la Republica.

Referente, a la definicion de ;Qué es la Discapacidad? Debemos entender que
a los nifios que padecen de PCI se consideran discapacitados por su condicién en el

trastorno motor y en el de movimiento.

Se encuentra establecida en el articulo 5 de la ley, la define en los siguientes

términos:

Se entiende por discapacidad la condicién compleja del ser humano
constituida por factores biopsicosociales, que evidencia una disminucion o
supresion temporal o permanente, de alguna de sus capacidades
sensoriales, motrices o intelectuales que puede manifestarse en ausencias,
anomalias, defectos, pérdidas o dificultades para percibir, desplazarse sin
apoyo, ver u oir, comunicarse con otros, o integrarse a las actividades de
educacion o trabajo, en la familia con la comunidad, que limitan el
ejercicio de derechos, la participacion social y el disfrute de una buena
calidad de vida, o impiden la participacion activa de las personas en las
actividades de la vida familiar y social, sin que ello implique
necesariamente incapacidad o inhabilidad para insertarse socialmente.

De igual manera, en este articulo 6 se refiere a la definicion de ¢quiénes son las
personas con discapacidad?
Son todas aquellas personas que por causas congénitas o adquiridas

presenten alguna disfuncién o ausencia de sus capacidades de orden fisico,
mental, intelectual, sensorial o combinaciones de ellas; de caracter
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temporal, permanente o intermitente, que al interactuar con diversas
barreras le impliquen desventajas que dificultan o impidan su
participacion, inclusion e integracion a la vida familiar y social, asi como
el ejercicio pleno de sus derechos humanos en igualdad de condiciones con
los demés.

Para ahondar, en la calificacion y certificacion de la discapacidad nos refiere en
su articulo 7: nos refleja que calificacion es competencia de profesionales de la
Enfermeria y el resto del equipo de salud especializada en la condicion de
discapacidad dicha calificacion se hace con el proposito de determinar clase, tipo,
grado y caracteristica en este caso de la PCI.

La calificacion de la discapacidad es competencia de profesionales,

técnicos y técnicas, especializados y especializadas en la materia de

discapacidad, en el area de competencia pertinente, adscritos al Sistema

Pablico Nacional de Salud. La calificacion de la discapacidad es

consecuencia de evaluacion individual o colectiva efectuada con el

propdsito de determinar la condicion, clase, tipo, grado y caracteristicas de

la discapacidad.

Referente al articulo: 8 sobre la Atencion integral a las personas con
discapacidad, se relaciona que todos los nifios, nifias, los y las adolescentes que estan
en condicion de PCI puedan disfrutar de caracter gratuito y en forma oportuna de una
atencion en los servicios de salud con un alto estandar en los aspectos relacionados
sobre el cuidado principalmente en la prevencidn, habilitacién y rehabilitacion.

La atencion integral a las personas con discapacidad se refiere a las

politicas publicas, elaboradas con participacion amplia y plural de la

comunidad, para la accion conjunta y coordinada de todos los 6rganos del
Poder Publico en sus niveles nacional, Estadal y municipal; de las



53

comunidades organizadas, de la familia, personas naturales y juridicas,
para la prevencion de la discapacidad y la atencién, la integraciéon y la
inclusion de las personas con discapacidad, garantizandoles una mejor
calidad de vida, mediante el pleno ejercicio de sus derechos, equiparacion
de oportunidades, respeto a su dignidad y la satisfaccion de sus
necesidades en los aspectos sociales, economicos, culturales y politicos,
con la finalidad de incorporar a las personas con discapacidad a la
dinamica del desarrollo de la Nacion. La atencion integral sera brindada a
todos los estratos de la poblacion urbana, rural e indigena, sin
discriminacion alguna.

Finalmente, abordaremos el articulo 9; referente al trato social y proteccion
familiar haciendo énfasis sobre el derecho que los poseen los nifios con PCl y su
grupo familiar de la inclusion social y el derecho de ser informados de forma efectiva
y eficaz sobre su estado de salud y de acuerdo a su desarrollo; de tal manera que se
evite la exclusion.

Ninguna persona podra ser objeto de trato discriminatorio por razones de

discapacidad, o desatendida, abandonada o desprotegida por sus familiares

0 parientes, aduciendo razonamientos que tengan relacién con condiciones
de discapacidad.



CAPITULO Il
ABORDAJE METODOLOGICO
“Obra de tal modo que trates a la humanidad en tu propia personay en la de los demas

siempre y al mismo tiempo como un fin, nunca solo como un medio™

Emmanuel Kant

En este capitulo resalta todo lo referente a camino metodoldgico del presente
estudio, esta referido a construir un modelo de cuidado para los cuidadores y el
grupo familiar del nifio (a) con PCI, se abordd el enfoque cualitativo con la
orientacion filosofica del Interaccionismo Simbolico, utilizando el método de la

Teoria Fundamentada en los Datos.

3.1. Enfoque Cualitativo

El enfoque cualitativo es referido como investigacion naturalista,
fenomenoldgica, interpretativa o etnografica, es una especie de “paraguas” (Existen
diversos marcos interpretativos como el interaccionismo, la etnometodologia, el
constructivismo, el feminismo, la fenomenologia, la psicologia de los constructos
personales, la teoria critica y teoria fundamentada) en el cual se incluye una variedad

de concepciones, visiones, técnicas y estudios no cuantitativos (77).

Bajo la basqueda cualitativa, el investigador comienza examinando el mundo



55

social y en este proceso desarrolla una teoria coherente con lo que observa que ocurre
con frecuencia denominada teoria fundamentada (TF) (78). Dicho de otra forma, las
investigaciones cualitativas se fundamentan méas en un proceso inductivo (explorar y
describir, y luego generar perspectivas teoricas). Van de lo particular a lo general. El
enfoque se basa en métodos de recoleccion de datos no estandarizados. Asi, como
evalla el desarrollo natural de los sucesos, es decir, no hay manipulacion ni
estimulacion con respecto a la realidad, no se efectia una medicién numeérica, por lo
cual el analisis no es estadistico. La recoleccion de los datos consiste en obtener las
perspectivas y puntos de vista de los participantes (sus emociones, experiencias,
significados y otros aspectos subjetivos). También resultan de interés las

interacciones entre individuos, grupos y colectividades (79).

Visto de esta forma, la investigacion cualitativa le otorga un papel
preponderante al investigador, haciéndolo participe del proceso epistemoldgico y
permitiéndole moldear las busqueda del conocimiento incorporando elementos que
considere necesarios a medida que la realidad objeto de estudio vaya surgiendo. Asi,
en el foco de la investigacion estd asentada la diversidad de ideologias y cualidades

Unicas de los individuos.

De esta manera, uno de los instrumentos principales en la investigacion
cualitativa que nos permite de manera intersubjetiva acercarnos a los sujetos
involucrados en el fendmeno de estudio tratando de interpretar el como comprenden

la realidad lo constituye la entrevista realizada directamente por el investigador.
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Desde la perspectiva cualitativa, Enfermeria, al igual que otras ciencias
sociales, estudia los fendmenos en su contexto, intentando encontrar el sentido o la
interpretacion de los mismos, a partir de los significados que las personas les
conceden. El foco de atencion se dirige por tanto, a la multi-dimensionalidad propia

de la realidad social (80).

En términos generales, la investigacion cualitativa se centra en la comprension
de la globalidad, lo cual es congruente con la filosofia holistica de la Enfermeria.
Desde el marco conceptual del holismo, la investigacion cualitativa explora la
profundidad, la riqueza y la complejidad inherente a un fenémeno. En definitiva, la
investigacion cualitativa es atil para entender las experiencias humanas como sentir

dolor, sentirse cuidado, la impotencia y el confort (81).

Sin duda, la investigacion en el campo de la disciplina del cuidado, donde la
relacion interpersonal entre el enfermero y los sujetos participes es fundamental y
dindmica el enfoque cualitativo ajusta perfectamente para buscar el acercamiento para
la comprension de la realidad que mejor se acerque al fendmeno de estudio. Por tal

razon considero oportuno este enfoque metodologico de la TF.

La investigacion cualitativa le otorga un papel preponderante al investigador,
haciéndolo participe del proceso epistemoldgico y permitiéndole moldear las
busqueda del conocimiento incorporando elementos que considere necesarios a

medida que la realidad objeto de estudio vaya surgiendo. Con referencia a lo
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anterior, el disefio cualitativo implica la fusion de diferentes metodologias, tiende a
ser holistica ya que se concentra en comprender el fendbmeno o entorno social y es
por eso que exige dedicacion del investigador donde desarrolle un modelo de lo que

se intuye en el ambiente social (82).

Cabe destacar que, desde el punto de vista epistemoldgico; este concepto
significa: comprender, entender, ver con la inteligencia. Supone una comprension
empatica, tener la destreza de representar en nuestra mente los pensamientos
sentimientos y motivaciones de los otros (83). De esta manera, uno de los
instrumentos principales en la investigacion cualitativa que nos permite de manera
intersubjetiva acercarnos a los sujetos involucrados en el fenébmeno de estudio
tratando de interpretar el como comprenden la realidad lo constituye la entrevista

realizada directamente por el investigador.

El Cuidado Humanizado de Enfermeria se adapta muy bien en el rigor de
paradigma cualitativo ya que esta disciplina esta en continua relacién humana de
manera integral necesitando del proceso interactivo para el ejercicio pleno de su
quehacer (84). Sin duda, la investigacion en el campo de la disciplina del cuidado,
donde la relacion interpersonal entre el enfermero y los sujetos participes es
fundamental y dinamica el enfoque cualitativo ajusta perfectamente para buscar el
acercamiento para la comprension de la realidad que mejor se acerque al fenémeno de
estudio. Por tal razén consideré oportuno este enfoque metodolégico desde la vision

tedrico filoséfico del Interaccién Simbdlico y del método de la Teoria Fundamentada.
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3.2. Interaccionismo Simbodlico

El Interaccionismo Simbolico (IS) se interesa por los significados subjetivos
que los individuos dan a los objetos. Su interés se focaliza en los procesos de
interaccion y por tanto la investigacion con raices en él se basa en el simbolismo de
las acciones sociales (85). Cabe destacar, el IS con las ideas de George Hebert Mead,
quien en menor grado proporciond su nucleo inicial desde la sociologia, pero este
término lo introdujo Herbert Blumer a finales de los afios treinta del siglo XX,
apoyandose en las ideas de William James y John Dewey, entre otros. Segun él, el ser
humano sitla sus actos hacia los objetos en funcion de lo que éstos significan para él.
El origen de ese significado es un producto social que procede de y a través de las

actividades de los individuos al interactuar (86).

De alli pues, que un simbolo significante, es una suerte de gesto vocal que
solo los humanos son capaces de realizar. Los gestos se convierten en simbolos
significantes cuando surgen de un individuo para que constituya el mismo tipo de
respuesta que se supone provocara en aquellas personas a quienes se dirige. Solo
logramos comunicarnos cuando empleamos simbolos significantes: EIl conjunto de
gestos vocales que tiene mayor probabilidad de convertirse en simbolos significantes
es el lenguaje, un simbolo que responde a un significado en la experiencia de un
primer individuo y que también evoca ese significado en el segundo individuo, es un
simbolo significante. Cuando el gesto llega a esa situacion se ha convertido en lo que

llamamos “lenguaje”. El lenguaje implica la comunicacion tanto de gestos como de
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sus significados (87).

Evidentemente, las ideas expresadas por los participantes en el fendmeno de
estudio y por tanto la informacion obtenida por medio de la entrevista no solo
dependié del conjunto de simbolos que constituyan el lenguaje codificado en la
escritura o su significado semantico sino que estuvo cargado de la subjetividad del
individuo que lo expresa 'y como lo hace y del proceso interpretativo del investigador

matizado por su interaccion social.

Del mismo modo, el IS es un enfoque complejo con muchos matices y
apreciaciones en su conceptualizacion y segun el autor lo describe en tres premisas:

(88)

a) "El ser humano orienta sus actos hacia las cosas en funcion de lo que éstas
significan para él.

b) El significado de estas cosas se deriva de lo que surge como consecuencia de la
interaccion social que cada cual mantiene con el préjimo.

c) Los significados se manipulan mediante un proceso interpretativo desarrollado por

la persona al enfrentarse con las cosas que va hallando a su paso”

Sobre este particular, que el IS ha sido utilizado con éxito en la Enfermeria
por tratarse de una teoria que tiene como concepto central el significado, es decir, las
acciones individuales y colectivas son construidas a partir de la interaccion entre las

personas, tales acciones dependen del contexto social al cual pertenecen (89). Es por
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ello, que la propia naturaleza del individuo lo lleva a una relacion interactiva y
humanizada con sus semejantes definida por eventos y realidades que actlan en
funcidén de sus experiencias creencias y entorno social, asi la investigacion en
enfermeria se nutre del IS como método o forma ideal para tratar de comprender el

fendmeno humano.

3.3. Teoria Fundamentada.

Esta teoria fue enunciada en mil novecientos sesenta y siete por Strauss y
Glaser. Fundamentada en una metodologia que trata de desarrollar una teoria
basandose en la recoleccidn y andlisis sistematico de datos empiricos, no partiendo de
ninguna teoria o hipotesis inicial. Glaser la define asi:

Es una metodologia de analisis unida a la recogida de datos, que utiliza un

conjunto de métodos, sistematicamente aplicados, para generar una teoria

inductiva sobre un area sustantiva. El producto de investigacion final
constituye una formulacion tedrica, o un conjunto integrado de hipétesis

conceptuales, sobre el area sustantiva que es objeto de estudio (90).

Este método trata de desarrollar una teoria basandose en la recoleccion y
andlisis sistematico de datos empiricos, no partiendo de ninguna teoria o hipétesis
inicial. Autores como Strauss y Corbin: Afirman que la TF en los Datos busca guiar
a los investigadores para la produccién de teoria que tenga densidad conceptual, esto
es, con varias relaciones conceptuales. Estas relaciones declaradas como

proposiciones son presentadas en forma discursiva insertadas dentro de un contexto

rico en descripcién y formulacion conceptual. La presentacion discursiva captura la
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densidad conceptual y transmite descriptivamente el contenido substantivo. Para los
autores construir teorias implica interpretar datos que deben ser conceptualizados y

los conceptos relacionados para formar una expresion tedrica de la realidad (91).

En cambio, autores como Sandoval (92), recomiendan especialmente el uso de
este disefio para explorar procesos de transiciébn y cambio, como puede ser la
experiencia subjetiva tras el impacto de situaciones de origen social, salud y
educacion. De igual manera la TF ha llegado a ser un método de investigacion
transcendental para el estudio de fenémenos en el campo de las ciencias de la salud y
contribuido al desarrollo de muchas teorias, siendo su objetivo principal generar

explicaciones amplias de fendmenos basadas en la realidad (82).

Llevar a cabo un estudio basado en la TF requiere seguir unos componentes
basicos y distintivos, como son: la generacion de teoria y el enfoque inductivo, el
muestreo tedrico y la saturacion tedrica, el método comparativo constante, la
codificacion abierta, los memos y la sensibilidad tedrica; los cuales se definen a

continuacion:

3.3.1. La generacion de teoria y el enfoque inductivo: La TF esta disefiada para
generar teoria a partir de datos empiricos en vez de validar teorias existentes. El
objetivo ultimo de un estudio de TF es, por lo tanto, desarrollar teorias explicativas de
la conducta humana. Construir una teoria implica presentar los hallazgos de la

investigacibn como un conjunto de conceptos interrelacionados mediante
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afirmaciones que puedan usarse para explicar un fenémeno social determinado. Para
ello, la TF utiliza el razonamiento o enfoque inductivo como proceso cognitivo para
recoger datos, realizar un proceso analitico riguroso y sistematico y organizar los
resultados. La induccion analitica se basa en la generacion de teoria o hipdtesis, a

partir de datos especificos (90).

3.3.2. El muestreo teoérico y la saturacién de los datos: EI muestreo teérico
consiste en la seleccion de casos o participantes, conforme en la necesidad de
precision y refinamiento de la teoria que se estd desarrollando. A diferencia del
muestreo utilizado en el paradigma cuantitativo que se define en la fase anterior al
trabajo de campo, el muestreo tedrico se va concretando durante el proceso de
recogida y analisis de los datos. A medida que la investigacion avanza, se identifica a
los participantes, los tipos de grupos o los nuevos escenarios que deben afiadirse y
explorarse para lograr una mejor comprension de las categorias (referidas a unidades
de significado que concentran ideas, conceptos o0 temas descubiertos por el
investigador durante el andlisis de los datos), asegurar la adecuada relacién entre
estas, y favorecer la progresiva emergencia de la teoria fundamentada en los datos.
Este proceso de recoleccion y andlisis se realiza hasta la saturacion tedrica, es decir,
cuando la recogida de nuevos datos ya no aporta informacién adicional o relevante

para explicar las categorias existentes o descubrir nuevas categorias (90).

3.3.3. El método comparativo constante: Consiste en la recogida, codificacion

(referida al proceso mediante el cual se analiza la informacion obtenida durante la
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investigacion y se agrupa dicha informacion en categorias) y el andlisis de datos de
forma sistematica, contrastando incidentes, categorias, hipotesis y propiedades que
surgen durante el proceso de recogida y analisis, como efecto de la comparacion
constante de similitudes y diferencias de incidentes identificados en los datos ante el
objetivo de descubrir patrones de comportamiento que se repitan. Este método de
analisis, que contribuye al desarrollo de una teoria fundamentada en los datos, se basa
en un proceso de codificacion que se divide en tres fases: abierta, axial y selectiva.
Segun Glaser y Strauss (1967) mediante el método de comparacion constante, el
investigador simultdneamente codifica y analiza datos para desarrollar conceptos. La
comparacion continua de incidentes especificos de los datos, permite al investigador
refinar esos conceptos, identificar sus propiedades, explorar sus interrelaciones e

integrarlos en una teoria coherente (90).

3.3.4. La Codificacion Abierta: Consiste en dividir y codificar los datos en
conceptos y categorias. Durante esta etapa de analisis, el investigador codifica los
distintos incidentes en categorias. Posteriormente, se lleva a cabo la codificacion axial
que consiste en comparar los nuevos datos con las categorias resultantes de anteriores
comparaciones. Al relacionar las categorias entre si, se elaboraron hipotesis. Cuando
las relaciones establecidas son insuficientes, se continta con el muestreo tedrico en la
busqueda de nuevos casos que aporten mas informacion y permitan explicar los
conceptos y precisar la teoria. Se continda con la codificacion selectiva, que consiste

en integrar las categorias para reducir el nimero de conceptos y delimitar asi la teoria.
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Por lo tanto, la codificacion selectiva guia al investigador en la seleccién de la
categoria central, es decir aquella categoria que, por su centralidad explica y da
sentido a todos los datos y sus relaciones, y por lo tanto explica el patron de

comportamiento social objeto de estudio (90).

3.3.5. Los Memos: Paralelo al proceso de codificacion, el investigador escribe
memos donde quedan registrados sus impresiones, reflexiones, cuestiones tedricas,
preguntas, hipotesis y sumarios de codigos y categorias. La utilizacion de memos es
central para el desarrollo de teoria; pues ayudan a incrementar el nivel conceptual de
la investigacion, animando al investigador a pensar mas alla de los incidentes simples
que lo llevan a identificar temas y patrones en los datos. Ademas, los memos ayudan
a elaborar hipotesis sobre las propiedades de las categorias, las relaciones entre estas
0 los posibles criterios para la seleccion de nuevos participantes que aporten datos
novedosos y ayuden al desarrollo de la teoria. Cabe sefialar que la produccién de
memos ha de ser permanente y necesaria durante todo el proceso de investigacion

(90).

3.3.6. La Sensibilidad Teorica: Hace referencia a la capacidad de tener insight, es
decir, la capacidad de comprender y separar lo que es pertinente de lo que es banal.
Para ello, el investigador requiere interactuar constantemente con la recogida y
analisis de los datos, en vez de elaborar hipotesis respecto a posibles resultados y

suspender sus juicios, hasta que todos los datos estén analizados. Por lo tanto, es
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necesario que el investigador mantenga la sensibilidad tedrica en cada paso del
proceso de investigacion para generar una teoria que esté fundamentada en los datos y

no en ideas preconcebidas o teorias ya existentes (89).

De acuerdo a lo antes expresado, el Cuidado en Enfermeria es el corazén del
proceso de interaccion social, entre enfermera (0), paciente y otros, es decir,
referencial interpretativo y sistematico que se extrae de las experiencias vivenciadas
con la finalidad de generar teorias y a su vez fortaleciendo el esparcimiento del

conocimiento en Enfermeria.

3.4. Procedimientos Basicos para el Analisis e Interpretacion de los Datos

Para elaborar la teoria, es primordial que se descubran, construyan y
relacionen las categorias encontradas; estas constituyen el elemento conceptual de la
teoria y muestran las relaciones entre ellas y los datos; teniendo siempre presente las

fases previas que siguen operando simultaneamente a la par con el analisis.

3.4.1. La Codificacion Abierta (Nivel 1): Es el proceso de desglosar los datos en
distintas unidades de significado. Utiliza como norma, el comenzar con una
transcripcion completa de la entrevista, y después, el analisis del texto linea a linea
con la intencion de identificar las palabras clave o frases que conectan el relato del

informante con la experiencia bajo investigacion.

3.4.2. La Codificacion Tedrica (Nivel 2): Podemos establecer relaciones entre los
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codigos sustantivos y sus propiedades, definiendo hipotesis que posteriormente seran
integrada a la teoria. Los cddigos teoricos que se generan durante este proceso
reconducen los cddigos sustantivos hacia un mayor nivel conceptual, evitando la
propension a describir simplemente lo que ocurre en un escenario determinado sin

generar ningun tipo de teoria formal.

3.4.3. La Codificacion Axial (Nivel 3): Es el proceso de relacionar cdédigos unos con
otros, via combinacion de pensamiento inductivo y deductivo. A través de la
codificacion axial, el investigador desarrolla una categoria al especificar las
condiciones que llevan a obtenerla, el contexto en el cual se incrusta, y las estrategias

de accion/interaccion por las cuales se maneja, se gestiona y lleva a cabo.

3.4.4. La Codificacion Selectiva (Nivel 4): El proceso de eleccion de una categoria
para ser el nucleo, y relacionar todas las demas categorias con la central. La idea
esencial es desarrollar una Unica linea narrativa con la cual todo los demas factores

estan cubiertos (93).

3.5. Enfoque Metodoldgico

3.5.1. Contexto de la investigacion.

El contexto de la investigacion fue realizado en el Municipio San Diego,
Estado Carabobo-Venezuela, especificamente en Fundacion Martins, el cual es un
centro de asistencia y atencién a pacientes con Paralisis Cerebral Severa que también

realiza actividades de apoyo a sus padres o representantes.
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3.5.2. Técnicas de recoleccion de la informacion.

La técnica de la recoleccion de esta investigacion la aborde a través de
entrevista a profundidad hasta saturar la informacion, para luego desgravar las
mismas de forma detallada, con flexibilidad para obtener riquezas de repuestas y

considerar todo lo potencial relevante para el estudio.

3.5.3. Criterios de Seleccién

La seleccion de los informantes claves fueron: (06) cuidadores principales de
nifios (as) con PCI dispuestos a participar voluntariamente, previa obtencion de su
consentimiento informado y que dispusieron de tiempo suficiente para la realizacion

de las entrevistas en profundidad.

Los agentes externos que participaron en el estudio fueron 1 profesional de
Enfermeria, 2 médicos y un familiar que intervienen directamente en los cuidados de

estos nifios que padecen de PCI.

3.5.4. Procedimiento administrativo:

Para ello se realiz6 los siguientes pasos:

Envio de comunicacién a las autoridades de la fundacién Martins para

solicitar los permisos respectivos de la ejecucion del estudio.

Solicité el consentimiento informado de los informantes claves y agentes
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externos a fin de garantizar el respeto a sus derechos fundamentales, la
autodeterminacion, la intimidad, anonimato y confidencialidad, consideracion de

riesgos y beneficios, riesgos aparentes, trato justo y equitativo.

Expliqué claramente a los entrevistados seleccionados, que la informacion que
ellos suministraron era totalmente confidencial. Para asegurar el anonimato se

denominé con el nombre de una flor a cada madre entrevistada.

Informé a las autoridades de la fundacion Martins, cuidadores de los nifios con

PC y al resto del personal que labora en la misma, el objetivo del estudio.

3.5.5. Procedimiento de Recoleccién de los Datos

Envio oficio solicitando permiso para la libre y voluntaria participacion de
todos los entrevistados donde se aplicd el consentimiento informado; los hallazgos
que arrojaron las entrevistas en profundidad fueron analizados siguiendo los

momentos del método de comparacion constante sugerido por la TF.

3.5.6. Rigor Metodoldgico
Los criterios que utilicé son equilibrados y responden a los canones de la
investigacion cualitativa. Para evaluar la calidad cientifica del estudio cualitativo y

evitar amenazas contra su validez y confiabilidad son:

1. La Credibilidad, es referida a la congruencia de los hallazgos con la realidad.
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Establecer la confianza de verdad para los sujetos y el contexto de investigacion, se
logro, entre otras estrategias, mediante el uso de métodos establecidos. Hubo un
acercamiento previo para la comprension de la comunidad u organizacion en estudio;
la triangulacion de instrumentos: entrevistas, grupos focales, transcripcion e
interpretacion de documentos; el analisis conjunto y critico del grupo de

investigadores (94).

2. La Auditabilidad o Confirmabilidad, se refiere a la forma en la cual un
investigador puede seguir la pista, o ruta, de lo que hizo otro (95,96). Para ello es
necesario un registro y documentacion completa de las decisiones e ideas haciendo
una buasqueda exhaustiva de teodricos y fildsofos del cuidado de Enfermeria
especificamente que tienen que ver con el fendbmeno en estudio que ese investigador

tuvo en relacién con el estudio.

3. La Transferibilidad o Aplicabilidad, refiere la responsabilidad del investigador
de proporcionar suficiente informacion sobre el trabajo de campo y del contexto del
estudio para permitir trasladar y comparar los hallazgos con otros contextos. Se
desarrolld descripciones minuciosas para permitir juicios comparativos con otros
estudios. Se requiere especificar el nimero de participantes en el trabajo de campo,
los métodos utilizados, el numero y la duracion de las sesiones de recoleccion de

datos y el periodo de tiempo del trabajo de campo (94).
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3.6. Consideraciones Eticas

Las consideraciones éticas base esencial para toda investigacion, bien sea de
indole cuantitativo o cualitativo, son necesarias para el investigador mantener un
codigo ético de velar por la proteccion y bienestar del ser o grupos que participan en
una investigacion con estos enfoques. Sin embargo en la investigacion cualitativa
sefiala, es muy dificil establecer reglas explicitas y plantea considerar cinco
elementos: el consentimiento informado, la confidencialidad, la consecuencia,

considerar el papel del investigador y preguntas que debe hacer el investigador (97).

El consentimiento informado es un proceso, no sélo un formato, que consiste
en la manifestacion expresa de una persona competente cuya capacidad fisica, mental
y moral le permita tomar decisiones propias. La obtencién del consentimiento
informado es un proceso que comienza mediante el suministro de manera
comprensible y sin sesgos de la informacion y continGia con la explicacion de cada
uno de los pasos del procedimiento; asi mismo es deber responder a las preguntas que
surjan, de una manera clara, sencilla pero informativa asegurando que cada persona
entienda en su totalidad el contenido de un consentimiento informado. Asi se
evidencia el reconocimiento por la autonomia y dignidad de las personas, por lo que
es importante dar el tiempo suficiente o necesario, incluyendo tiempo para consultar a
quienes considere, como a su familia, a sus amigos, etc., para llegar a tomar una

decision, libre y sin coercidn (98).
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Es fundamental destacar, tres elementos importantes que deben ser tomados
en cuenta en el consentimiento: 1. Todo profesional de la salud tiene la obligacion de
informar con sinceridad y detalle a sus pacientes acerca de la situacion de su salud. 2.
El consentimiento debe ser obtenido libre de toda coercién. 3. El paciente debe estar
en condiciones mentales apropiadas y demostrar la capacidad suficiente para estar en

posibilidad de aceptar o no cualquier intervencion, procedimiento o tratamiento (98).

Esta investigacion se fundamenta en la bioética y representa hoy un
movimiento universal de responsabilidad profesional, y por su concepcion de ética
global es de la incumbencia de todo ser humano. Para los profesionales de la salud es
ademas, un sistema de reflexion moral en todos los acontecimientos de la vida,
procurar siempre la beneficencia y justicia, respetando la autonomia y dignidad de la
persona y evitar la maleficencia con enfermos y seres vivos en general, incluyendo el
deber social de disponer y utilizar los recursos racionalmente con responsabilidad

considerada en la justa distribucion y en su utilizacion.



CAPITULO IV

INTERPRETACION DE LOS HALLAZGOS ENCONTRADOS

““Lo propio del saber no es demostrar, sino saber interpretar”

Michael Foucaoult

Después de la realizacién de las entrevistas en profundidad, pude develar las
experiencias vividas de los informantes claves y de las mismas surgieron cuatro (04)
categorias tituladas: Visualizando la Paralisis Cerebral Infantil, Experiencias del
Cuidador Principal en los Cuidados Del Nifio con PCI, Concibiendo el Cuidador
Principal de Nifios con PCI desde su Ente Social, Afrontamiento del Cuidado de

Nifios con PCI y su Grupo Familiar.

Los cuidadores familiares de los nifios con trastorno motor de la PC, por lo
general, son sus padres, y en la mayoria de los casos son las madres quienes los
cuidan, mantienen, apoyan y orientan durante toda la vida. Es una labor a la que le
dedican con amor, esfuerzo dia a dia los 365 dias al afio. En ocasiones carecen del
conocimiento para enfrentar los cuidados especiales que ameritan, sin embargo, los
realizan por intuicion de madre. Logrando que estos nifios puedan desarrollar sus
minimas condiciones de vida. ES por eso, que esta categoria emerge para poner a luz

los problemas que afectan a la madre y como influye su entorno para resolverlos.



73

Categoria 1: VISUALIZANDO LA PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

Develando tres (03) subcategorias: Buscando la Causa de la PCI, Adaptandose a la
Situacion e Incertidumbre sobre la Parélisis Cerebral Infantil.

Buscando la causa de la PCI; las informantes clave tenian una version
diferente referente a la experiencia de tener un nifio con PC, cuando les pregunte
¢Qué significo para usted enfrentarse a la llegada de un hijo con PC?
manifestaron lo siguiente:

Madre Gladiola: para mi no fue facil, venia sano y nacié antes del tiempo,
es prematuro. Tenia que llevarlo al especialista... yo me preocupé mucho porque no
sostenia la cabeza, cuando le toc6 gatear no gated, caminar no camind... ahorita con
las terapias ya camina un poquito, todavia no me habla, uno se siente mal porque

uno lo quiere ayudar y uno no puede... es terrible... me afectd, me senti deprimida.

Madre Hortensia exteriorizo: Mi bebé venia normal, hasta que me dié la
Chikunguya, tuvieron que sacarmela a los 6 meses..., quede en shock... cuando nos
enteramos que era ciega... También otro colapso a los 7 meses..., fue que nos
enteramos que tiene problemas neuroldgicos. Ha sido una experiencia dificil,

tiempos deprimentes, pero hay que tener mucha paciencia.

Madre Lirio reveld: yo tenia 19 afios cuando la tuve... y fue un trauma por

cierto tiempo... me di cuenta, cuando mi hermana la vié y me dijo que mi nifia tenia
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una falla... La doctora me dijo que no llegaria a los dos afios de vida... quedé en

shock, vivi con el trauma de que la nifia no se me fuera a morir... y todas esta cosas.

Madre Jazmin: Bueno en realidad, él venia normal, lo que pasa es que a mi
se me adelant6 el parto porque se me envejecio la placenta y de alli comenzaron las

complicaciones.

Segun los discursos de las informantes claves coinciden en buscar una causa
para justificar la condicion de su hijo, sobre esto la Asociacion Espafiola de Pediatria
(AEP) refiere: que actualmente existe un consenso en considerar la (PC) como un
grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y la postura, causantes de
limitacion de la actividad, que son atribuidos a una agresion no progresiva sobre un
cerebro en desarrollo, en la época fetal o primeros afos (99). Se han sugerido como
probables causas factores de riesgo prenatales como infecciones maternas y
alteraciones nutricionales de la madre, remarcando los factores maternos. La
restriccion de crecimiento intrauterino y la prematuridad han sido fuertemente
asociadas con PCI (100). Del mismo modo, la Asociacion Americana de Pediatria
(AAP) acota que PCles causada por una malformacion o dafio al cerebro,
generalmente durante el embarazo, pero ocasionalmente durante el parto, o
inmediatamente después del nacimiento, en ese sentido un informe de la American
Academy of Pediatrics y American College of Obstetricians and Gynecologists
concluyé que la mayoria de los casos de PC no es resultado de eventos durante el

trabajo de parto y el parto en si, como lo es un abastecimiento insuficiente de oxigeno
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(hipoxia). El parto prematuro esta asociado con un mayor riesgo de PC. Un bebe
también puede sufrir de PC a causa de una ictericia bastante grave después del
nacimiento, o posteriormente en la infancia a causa de una lesion o enfermedad que
afecte el cerebro. Aunque puede ser un desafio, es importante que enfogue su energia
en optimizar el desarrollo de su hijo, y recuerde que en muchos casos no es posible

identificar la causa (101).

Después de haber revisado diferentes bibliografia sobre la PC es evidente que
no hay consenso entre autores sobre la etiologia de la misma, la asociacion mas
frecuente ha sido la asfixia perinatal, infecciones durante el embarazo y la
prematuridad entre otras. De acuerdo a lo manifestado por las madres estas muestran
conocimiento del diagnostico médico sobre las posibles causas que ocasionaron esta

condicidn permanente de sus hijos.

En la segunda subcategoria Adaptandose a la Situacion las madres

describieron una serie de reacciones que experimentaron cuando recibieron la noticia:

Madre Gladiola: Lo lleve a una terapia porque él nacié prematuro de 34
semanas... quisiera tener la plata para que lo operen y por lo menos camine...
Bueno después me gustaria meterlo en una terapia de lenguaje para que hable... El
nifio necesita mucha atencioén. Yo no sabia que el venia asi con su discapacidad
porque ahorita es que yo estoy aceptando eso, porque ya José tiene cuatro afios. Mi

hijo no habla, no camina.
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Madre Hortensia: Refirio que; la doctora..., me dijo que las cosas no iba a
ser facil, pero tampoco dificil. Que la calidad de vida que ella iba a tener seria de mi
parte, me explicd: a ellos hay que hablarles mucho, darle mucho amor, y por lo
menos hay que buscar la manera de dominarlos... A ella la domino con la musica,

porque ella me nacié ciega.

Madre Lirio relatd: Para mi fue un trauma, cuando me di cuenta que mi hija
no se sentaba, no gateaba,...ni nada. EI médico me dice que debe ser evaluada por
especialistas, la lleve a varios... hasta que tenia el afio, la doctora me dijo que no
llegaria a los dos afios de vida, entonces... quedé en shock y simplemente puse los

pies sobre la tierra y me puse a trabajar para que no le falte nada a ella...

Madre Nardo: Fue tan dificil que me provoco salir corriendo del hospital y
dejarlo alli, pero un tiempo después uno se va coémo adaptando y eso uno lo ve como
normal. En mi caso yo digo, con tal tenga el tratamiento y no convulsione, yo estoy

bien

De acuerdo a los datos aportados por las informantes el grupo familiar juega
un papel importante en el proceso de adaptacion, ya que no es facil prepararse para
tener un hijo/a con PC, siendo para los padres un proceso complejo que abarca desde
la sospecha diagnostica hasta su confirmacion, trayendo como consecuencia
sentimientos ambiguos tales como la negacién, temor, confusién y angustia, entre

otros, ademas de sentirse desbordados frente a la informacion recibida. Para estos
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padres es un verdadero reto manejar su cotidianeidad y responder por el cuidado de
sus hijos/as, es un reto intimidante que con frecuencia los afecta fisica y

psicoldgicamente y que algunos logran enfrentar a pesar de la adversidad (102).

Igualmente, la recepcion del diagndstico, algunos estudios muestran la
insatisfaccion de muchas familias ante la excesiva demora y forma en que recibieron
el diagnostico, pues lo percibieron con escasa sensibilidad, empatia, falta de apoyo
psicoldgico y de acceso a los grupos de apoyo. (103) En este sentido, la aceptacion de
esa nueva condicion y para que aprenda a lidiar con la nueva situacion la familia,
necesita obtener el mayor nimero posible de informaciones acerca del cuadro clinico
del nifio. Es necesario que la misma no alimente dudas y cuestionamientos acerca de
la condicién del nifio. “La aceptacion del bebé y el proceso de reestructuracion de la
familia dependen, en gran medida, de como los padres entienden el diagnostico,

atribuyendo a él un significado para sus vidas y de su hijo” (104).

Sobre este particular, la adaptacion de los padres, en especial de la madre, a la
situacion de PCI es necesario que los enfermeros tengan una buena base teérica para
dar respuesta a las orientaciones de esas familias. Se hace necesario aun, que exista
una mayor participacion de los padres en el tratamiento de los hijos, para que puedan
dar su opinién, participando mas activamente del proceso de tratamiento y

rehabilitacion del hijo (105).
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De alli, la importancia de mantener el balance familiar, entre las expectativas
de mejora de la situacion de salud del nifio, su lenta evolucion en el proceso de
rehabilitacion y el sobreesfuerzo que representa enfrentar la discapacidad del menor
en el contexto de la vida cotidiana. Esto provoca el transito gradual desde un
afrontamiento familiar motivado, a uno desmotivado que potencializaria una accion

destructiva en la salud del grupo familiar (106).

Parece evidente que los padres y su grupo familiar pasan por afrontan una
crisis emocional, que requiere la intervencion de Enfermeria en especial en los
primeros momentos donde se les escuche para ajustar y optimizar el cuidado de
manera integral. De alli, adaptarse a su incorporacion a la cotidianidad del hogar,
necesitan un cambio en los rituales y rutinas propias de la familia. Las madres o
lideres de la familia pueden aportar con sus experiencias de vida, técnicas de
afrontamiento, cuidados y otros elementos que les permitan a otras familias adaptarse
a esta situacion de la mejor manera; y de esta forma ayudaran a esas madres a tomar

el trastorno de su hijo con tranquilidad y de manera positiva.

En cuanto a la subcategoria Incertidumbre sobre la Paralisis Cerebral las

madres entrevistadas manifestaron lo siguiente:

Madre Gladiola: Pero yo sé que escucha... en si mi corazén me dice que él
me escucha; él no es sordo... él no habla y no sé por qué no habla... Debe ser por su

condicion que no habla pero él me escucha ““yo le digo mira José no agarres eso y el
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me hace caso o yo le digo no te metas los dedos a la boca y el me entiende pues™ el
ve las comiquitas en la television y comienza a moverse y le gusta porque pasa el dia

viéndolas.

Madre Hortensia: El médico me dijo que tenian que llevarlo a especialista
neurdlogo, cardiologos... pero ellos no me decian nada... y pues yo veia al nifio que
no avanzaba, que no hacia nada, hasta los tres meses. No permitia que me lo

agarrara.

Madre Lirio: La lleve al médico, porque mi hermana me dijo. EI médico me
dijo que mi hija no llegaria a los dos afios, vivi con el trauma de la espera de la

muerte de mi hija.

Madre Candy Cane: yo creo que el gran problema fue por conocimiento que
no quise aceptar la enfermedad de mi hijo. Como fue prematuro vamos a darle
tiempo unos meses mas... él estd chiquito vamos a darle un tiempo mas a que
complete el tiempo de maduracién que debio tener en la barriga; y eso hizo que yo
retrasara la terapia de mi bebe por confiada... y bueno siempre con la fe en Dios que

él va hacer un bebe normal.

Madre Jazmin: Y cuando salimos del hospital todo iba saliendo bien; y de
hecho si tu lo ves asi, todo va normal; lo que pasa es que si hubo una especie de ACV

del hemisferio derecho. Pero él puede hacer una vida normal... pero tenemos que
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seguir haciéndole la terapia... pero nada que no se pueda superar; y como te digo
nuestro hijo es normal,...y nada pues, vivir el dia, a dia. Bueno nos tocd un poco mas

dificil que otros papas.

Segun los datos obtenidos por las informantes sobre la forma como reaccionan
cada una de ellas; observé sentimientos de vulnerabilidad y miedo, sin llegar a
aceptar su nueva condicion. Al respecto, el contexto de la incertidumbre en personas
en situacion de discapacidad a partir de la exclusién social y las dificultades futuras
para integrarse en ella, no les permite llevar una vida digna y estdn en todo caso
condenados a la incertidumbre y a pensar qué va a ser de ellos el dia de mafiana,

considerandose incapaces de controlar su destino (107).

La incertidumbre es una manifestacion de temor por lo desconocido en el
diagnostico, el tratamiento, la presencia de sintomas impredecibles, la recurrencia o el

agravamiento de la enfermedad, al aislamiento familiar o social (108, 109).

Para la teorizante de Enfermeria, Mishel (110) la incertidumbre lo define como
la inhabilidad del sujeto para determinar el significado de los eventos asociados con
una enfermedad; ocurre en situaciones donde se deben tomar decisiones, sin embargo,
la persona es incapaz de asignar valores definitivos a objetos o eventos y de predecir
consecuencias con exactitud, en muchas ocasiones derivado de la falta de

informacidén y conocimiento.
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Al respecto desde lo disciplinar, se considera que la realidad de cada persona
es multidimensional, relativa y dependiente del contexto; cada persona experimenta la
condicion que esta viviendo de una manera particular y Unica, por ello interpretan la
realidad de una manera diferente y de acuerdo con esta le asignan un significado. Este
significado podria estar relacionado con la situacion de incertidumbre que le genera
un evento de transformacion en la vida con impacto negativo o positivo segun el

apoyo que se le brinde para la compresion de los factores que pueden causarla (111).

Los profesionales de la salud deben saber sobre el conocimiento y el manejo
de la incertidumbre en el proceso de crianza de nifios con PCI, para asi poder
incorporar estos aspectos a la valoracion y la intervencién en su plan de trabajo, y al
mismo tiempo elaborar estrategias, cuya labor pueda determinar la adaptacion a esta
condicidn especial y contribuir a mejorar la calidad de vida del paciente (112). Estas

necesidades se basan en la incertidumbre continua.

Evidentemente se deduce, que la incertidumbre sobre la causa de sus sintomas
y qué esperar, resultan sentimientos de miedo, angustia y desesperacion en cuanto a
la PCI en cada madre. Cada familia tiene dinamicas particulares y diferentes con
fortalezas y debilidades a la hora de enfrentarse al tener un hijo con esta condicion,
por lo que Enfermeria debe prestarles el apoyo y las asistencias necesarias para el
cuidar diario, de manera que se logre alcanzar un equilibrio, a fin de que todos se
adapten para sobrellevar la crisis donde gocen de autonomia, dignidad y una buena

calidad de vida.



82

Continuando con el recorrido por los hallazgos llegue a la Categoria 2:
EXPERIENCIAS DEL CUIDADOR PRINCIPAL EN LOS CUIDADOS DEL
NINO CON PCI de esta Emergieron tres (03) subcategorias: Dilema sobre el
Cuidado, Transicion en el Rol de Cuidador Principal e Integracion del Grupo
Familiar en los Cuidados del Nifio, el cual indagaré a continuacién, en cuanto a la
primera subcategoria titulé: Dilema sobre el Cuidado; las informantes clave cuando
se les preguntd referente a los sentimientos que surgieron cuando observaron que el

crecimiento del nifio no evolucionaba, obtuve las siguientes repuestas.

Madre Gladiola inform6: Bueno yo me sentia mal y como que lo protegia
mas, no me gustaba que lo agarrara nadie, solamente yo, no permitia que me lo

agarrara en el autobus cuando me ofrecian ayuda de cargarlo no aceptaba.

Madre Hortensia: Yo le digo al papa que se bafie, no me gusta que me la
agarre sudado, ella tiene 3 afios pero yo igual la cuido porgque a mi no se me olvida

que la doctora me dijo que ella es una esponjita, todo lo absorbe.

Madre Jazmin: Tuve que hacer unas modificaciones en mi hogar como

quitar las alfombras, mantenerla limpia para evitar que mi nifio se contamine.

Madre Lirio: Como yo me dediqué a trabajar, mi mama me ayudd a cuidarla

hasta los cuatro afiitos.
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Para estas madres y el resto de la familia es un reto complejo manejar su
cotidianeidad y responder por el cuidado de sus hijos, pues comienzan a vivir un
camino de diversas emociones como psicologicamente, fisicamente, socialmente y

espiritualmente.

Al tomar como referencia, lo expresado por Heidegger sobre el cuidado lo
relaciona con dos referentes semanticos: esfuerzo angustioso y solicitud, lo que
significa que, cuidar conlleva, por un lado esfuerzo, dedicacion, trabajo angustioso vy,
por otro lado, se puede definir como un trabajo de entrega, de solicitud, de repuestas a
necesidades ajenas; practicar la cura es, en el fondo, esforzarse solicitamente por algo
o0 alguien. La accion de cuidar, pues desde sus origenes etimoldgicos, es una accion

que requiere dedicacion, esfuerzo continuado y sufrimiento por el otro (113).

De acuerdo a las ideas anteriores, constantemente el ser humano esta inmerso
en el flujo del cambio frecuente, se identifica con pérdida, pues muchas situaciones
de estas la llevan implicita, cada una provoca dolor y sufrimiento, este es mayor o
menor en proporcion a la severidad de la misma por lo que se presenta a lo largo de
toda la vida. Todo el tiempo ocurren cambios, grandes o pequefios, la vida esta llena
de sorpresas, algunas se consideran buenas y otras malas, donde las madres no
escapan de esta realidad enfrentdndose a una maternidad diferente o especial como lo

es tener un hijo con PC.
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Sobre este particular, para la madre y la familia ver la condicion de su nifio/a
es un sufrimiento debido a que dia a dia comienzan a vivir cambios diferentes de lo
esperado sobre el cuidado donde se ven en la obligacion de hacer cambios en las
rutinas de en su grupo familiar, el abandono indebido de otros hijos, centralidad hasta
sobreproteccion asi lo manifiesta Madre Gladiola: Bueno yo me sentia mal y como
que lo protegia mas, no me gustaba que lo agarrara nadie, solamente yo, no
permitia que me lo agarrara en el autobds cuando me ofrecian ayuda de cargarlo no

aceptaba.

Es evidente entonces, que algunas veces el cambio nos parece sufrimiento y
tanto el mundo como sus constantes transiciones son causa de sufrimiento. Sin
embargo, no lo serian si disfrutdramos de los cambios, pues son oportunidades que
nos permiten conocer mas profundamente la naturaleza de las cosas y de los seres

(114).

A partir de esta reflexion, evidencié que estas madres han asumido este
cambio como una transicién de su vida y lo han aceptado de manera positiva
encontrando estrategias para asumir el cuidado de su hijo de la mejor manera de
acuerdo a sus experiencias, vivencias y aprendiendo a conocerlo. Sobre este
particular, aprender a tomar las oportunidades que las crisis nos presentan, a veces no
son lo que uno espera, pero debemos ser capaces de aprender a aprovechar lo que las
crisis nos trae a nuestro beneficio, ya que estas generalmente nos hacen mas fuertes,

mas sabios y nos permite tener un crecimiento personal (115). Al respecto, se
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observo en estas madres, ya que ellas con su aptitud demostraban sentirse plenas con

su rol de cuidadoras, de hecho manifestaban felicidad a pesar de las circunstancia.

Siguiendo con la segunda subcategoria: Transicion en el Rol de Cuidador
Principal desde décadas se ha evidenciado que la mujer dedica mayor tiempo al
cuidado de la familia dentro de sus hogares de manera informal como un compromiso
moral, natural, marcado por el afecto, socialmente a un costo alto, definido como

responsabilidad, tarea impuesta, deber sancionable no valorada, ni remunerada (116).

Con referencia a lo anterior, cuando se les preguntd ¢como ha sido la

adaptacion en cuanto a los cuidados del nifio? las informantes claves manifestaron:

Madre Hortensia: El proceso ha sido més lento, al principio si senti
impotencia cuando tenia 2 afios, bueno yo decia... mi hija mayor ya corria,

caminaba y decia no hay comparacién porque no son las mismas personas.

Madre Lirio: El no tiene cuidados especiales, él es tratado como cualquier
bebé, lo Unico son sus medicamentos como el Trileptal que siempre tiene que estar

tomandolos.

Madre Nardo: El cuidado es igual, yo tengo una rutina normal eso si, a él no
le puede faltar sus tres comidas porque él estd acostumbrado a ellas. Entonces si él

no se desayuna coge una bulla.
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Madre Jazmin: Basicamente el cuidado ha sido lo mismo, o sea ahorita que
come, saco comida aparte, porque no le hecho sal porque esta botando el potasio y

el calcio

Tomando en cuenta el relato de las informantes, la mujer cuidadora por
excelencia, aporta un invisible, importante e invalorado rol como agente de salud,
como cuidadora informal para su familia y para la sociedad, es ella quien toma
decisiones relacionadas con el cuidado y asume ademas multiplicidad de roles (117).
Para la madre el desempefio del rol implica transiciones, las cuales en su estructura
contienen condiciones y patrones de respuesta; ademas, sefiala que, mediante
terapéuticas de cuidado transicional, las condiciones pueden ser modificadas y se

pueden lograr patrones de respuesta adecuados.

Por todo lo antes planteado, autores definen transicion como un tiempo con
un punto de partida identificable, que va de los primeros signos de anticipacion,
percepcion o demostracion de cambio, pasa por un periodo de inestabilidad,
confusion y estrés, y llega a un final con un nuevo inicio o periodo de estabilidad. La
transicion es "pasar o pasar de una condicién, accion, o lugar, a otro. O el desarrollo o
evolucién de una etapa, forma o estilo a otra (118, 119, 120). Es evidente entonces,
que lo expresado por madre Hortensia: el proceso ha sido méas lento, al principio
si senti impotencia cuando tenia 2 afios, bueno yo decia ... mi hija mayor a esa edad
ya corria, caminaba y decia no hay comparacion porque no son las mismas

personas. Hechas las consideraciones anteriores, Meleis, sefiala que podria ser dificil
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o imposible, y quizas incluso contraproducente, poner limites al tiempo de ciertas
experiencias de transicion (121). Las condiciones de las transiciones incluyen factores
personales, comunitarios o0 sociales que pueden facilitar o limitar los procesos y
resultados de Transiciones Saludables; definiendolas como un dominio de conductas,
sentimientos, sefiales y simbolos asociados a nuevos roles e identidades y procesos no

problematicos.

En el descubrimiento de los hallazgos y continuando con mi interpretacion e
hilvanando mis ideas para la construccién del entramado tedrico, llegué a la siguiente
subcategoria: Integracion del Grupo Familiar en los Cuidados del Nifio La
pregunta que se les hizo fue la siguiente ¢involucras al nucleo familiar en los

cuidados del nifio?

Madre Gladiola: Ahora, es que mi hermano me ayuda, solo a verlo mientras
voy a la bodega o el mercado, porque ya no me lo puedo llevar porque pesa mucho y

no tengo coche, alla nadie se da con él, solo el hermanito y yo.

Madre Lirio: Habia que darle con jeringa el tetero, eso para mi fue muy

dificil, a pesar de que conté con la ayuda de mi mama.

Madre Nardo: Mi nifio tiene una costumbre de comer a una hora, si se la das
después de esa hora, no se la come y comienza a botarla y por eso yo siempre le doy

su comida a la hora, porque €l no se la recibe a nadie, solo a mi hijay yo.
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Madre Jazmin: Si el padre en todo momento, de hecho yo comencé a
trabajar hace tres meses y él lo cuida mientras yo no estoy, nos hemos

complementado muy bien, en cuanto a sus cuidados.

Sobre este aspecto debe ser considerado el impacto de la PC en la dinamica
familiar, debido a que sus miembros se enfrentan con una realidad diferente, que
exige nuevas funciones. Esos cambios repentinos generan conflictos y bruscas
alteraciones en la rutina, quedando generalmente la madre con la mayor sobrecarga

(122).

Segun el discurso de las informantes, me pude dar cuenta que las madres
consideran que la ayuda es importante, sin embargo se limitan a integrar a un solo
miembro de la familia; en relacion a esto, comdnmente una persona de la familia
cubrira las necesidades de atencion de estos nifios, coincidiendo con la definicion de
Wilson (123) de cuidador informal o principal lo define como aquella persona
procedente del sistema de apoyo del paciente, familiar o amigo quien asume la

responsabilidad absoluta del enfermo, en todo lo que respecta a su atencion bésica.

Siguiendo en estas ideas sobre la importancia de la familia en el cuidado del
nifio con PCI, puedo decir que en su grupo familiar existe un evento estresante,
denominado también paranormativo, que afecta no solo a quien la padece, sino a todo
el sistema. A partir de esta reflexion Minuchin explica que “en la evaluacion del

funcionamiento familiar es importante definir conceptos de organizacion tales como:
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adaptabilidad (flexibilidad versus rigidez), y cohesion (proximidad versus distancia)”
pues de ello dependera el poder resolutivo que alcancen sus miembros al momento de

enfrentar la PC. (124,125)

Estas son consideradas las principales dimensiones para describir y entender
el comportamiento de los sistemas y con ello poder realizar intervenciones integrales
y Optimas. La familia como base de la sociedad, juega un papel esencial en el
desarrollo fisico, psicolégico, emocional y espiritual de un nifio, mas ain cuando este
presenta algun tipo de condicidn especial. De alli, puedo constatar la importancia que
tiene la familia en el cuidado diario del nifio y el acompafiamiento a la madre que se
comporta como cuidador principal y de esta forma se logre alivianar la carga fisica y
emocional y la participacion del grupo familiar en los cuidados del nifio con PCI

traera bienestar fisico, emocional y espiritual a toda la familia

Siguiendo con la interpretacion de los datos encontrados en el discurso de los
informantes al referirse de familia/cuidadores, se alude al reconocimiento de los
importantes cambios ocurridos en este ambito. La familia, entendida como el
conjunto de personas unidas por vinculos de parentesco, ha sido tradicionalmente la
institucion social encargada de satisfacer las necesidades de sus miembros y
especialmente de los mas débiles como nifios con condiciones especiales Los cambios
sociales han dado lugar a nuevas formas de vida, asimilables a lo que se ha entendido
tradicionalmente por “familia”, por lo que nos vamos a referir a cualquier forma de

vida que implique la convivencia diaria y el cuidado mutuo (126). Entonces, todas las
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acciones encaminadas a dar apoyo a la familia-cuidadores, redundaran en beneficio

directo del nifio en condicién de PCI aumentando su calidad de vida (127).

Como secuencia del proceso continuo y experiencias encontradas de las
informantes claves surgié la Categoria 3: CONCIBIENDO EL CUIDADOR
PRINCIPAL DE NINOS CON PCI DESDE SU ENTE SOCIAL. Del anélisis de
la misma, surgieron tres (3) subcategorias tituladas: Impacto de la Calidad de Vida
Social del Cuidador Principal de Nifio con PCI, Enfrentando la Satisfaccion de Vida
como Cuidadora Principal de un Nifio con PCl y Desafiando Sentimientos y
Preocupaciones del Cuidador Principal del Nifio con PCI. En cuanto a la primera que
titulada Impacto de la Calidad de Vida Social del Cuidador Principal de Nifio
con PCI; cuando se le preguntd ¢como es tu vida socialmente? Ellas respondieron

de la siguiente manera:

Madre Gladiola: Oye yo me siento bien... no voy, no comparto mucho con
vecinos, a José se le hace su torta cuando esta de cumpleafios, yo digo que cuando él
camine. No tengo pareja y yo me digo que no voy a conseguir, porque después me
dedico a mi pareja y si pierdo la continuidad de cuidar a José “bueno ese es mi
punto de vista” ahorita no me preocupa tener pareja primero José y dedicarle todo el

tiempo a él y sus terapias. jMira! una antes se arreglaba y mira ahora no, yo no

salgo sino para las terapias.
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Madre Hortensia: Nosotros hemos vivido una experiencia maravillosa,
aungue hay personas que la ven como un animalito raro, a veces me da molestia y
me provoca decirle una cuantas cosas a la gente, pero yo digo no importa porque a
mi no me debe importar lo que las personas piensen, esa es mi bebé y yo me siento

orgullosa de ella, de tenerla, por eso prefiero no salir a la calle.

Madre Candy Cane: Yo me lo llevo a mi trabajo y alli aprovecho que le
hagan un poquito més de terapia,... Bueno estamos en ese proceso de que camine ya
que tiene tres afios, porque como ha tenido todo ese retraso en el desarrollo y aun
no lo hace, entonces estamos es tutorandolo con las terapias para que camine y lo

acompario para que él se sienta con mas confianza y camine mas.

Madre Nardo: Mi experiencia como madre es la mas hermosa...yo soy muy

rumbera y me llevo mi muchacho para mis fiestas y a veces mi hija me lo cuida.

Madre Jazmin: Bueno desde que el nacié para nosotros ha sido un reto en
todo lo referente al cuidado, todas las cosas que hemos hecho, pero nada que no se
pueda superar y como te digo nuestro hijo es normal y nada, vivir el dia, a dia y
bueno nos tocd un poco mas dificil que otros papas, pero bueno eso nos ha hecho

aprender muchas cosas.

Madre Lirio: Hasta la fecha tengo mi nifia con 10 afios, sola viviendo para

ella, porgue su papa no tuvo que ver con ella y que la tengan en la calle es para ella
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lo maximo, no le gusta que la tengan encerrada y como yo la cargo para todos lados,

nos conocen en todo el municipio San Diego.

Es necesario destacar, que cuidar a nifios con PCI produce un gran impacto en
la calidad de vida de la persona responsable del cuidado, aunque no solo le perturba a
ella, sino que el grado de afectacion sobre la familia también es significativo (128).
Por tal razén, tener un miembro en condicion especial por una PC en la familia a
veces genera problemas respecto al disfrute del ocio, tiempo libre o vida familiar
(129). Cabe destacar, que la mayoria de estas madres se aislan de las amistades y de
su grupo familiar, lo que se evidencia en mis informantes, que las cuidadoras mas
jévenes muestran niveles de sobrecarga mas altos que las de méas edad, tal vez porque

perciben un mayor coste de oportunidad asociado a cuidar.

Madre Hortensia: Nosotros hemos vivido una experiencia maravillosa,
aungue hay personas que la ven como un animalito raro, a veces me da molestia y
me provoca decirle una cuantas cosas a la gente, pero yo digo no importa porque a
mi no me debe importar lo que las personas piensen, esa es mi bebé y yo me siento
orgullosa de ella, de tenerla, por eso prefiero no salir a la calle. En esta perspectiva,
se argumenta que la PCI continGa siendo una forma de exclusion de la sociedad de esas
personas, donde en muchas situaciones se les sigue viendo como si no fueran personas
“normales”. Es por eso que, las familias pueden considerar a su miembro como alguien
vulnerable y tomar la decisién de aislarlo del resto de la sociedad para protegerlo

obteniendo asi una menor independencia de lo que fuera posible (130).
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De acuerdo a las ideas anteriores, el cuidar de un nifio/a con PCI es un
acontecimiento que puede afectar emocionalmente al cuidador principal de manera
traumatica. Es la madre responsable del cuidado, la que generalmente encuentra
mayor interferencia en su vida cotidiana, de este fenomeno el hombre parece estar
mas distante, y parece tener menos limitacion en su desempefio social. La cuidadora
principal se sitGa en un mayor riesgo de padecer consecuencias negativas a pesar de
que algunas veces no lo manifiesten. Esta observacion es producto de las entrevistas

realizadas a profundidad.

De alli pues, aunque muchas veces no es expresado directamente pude
evidenciar e inferir en estas cuidadoras, sentimientos tacitos de aislamiento,
reduccién del tiempo de recreacion y ocio, disminucion del autoestima, restriccion de
la actividad social, insomnio, malestar psicoldgico, desesperanza, sobrecarga
emocional, estrés, problemas fisicos, dificultades en el &mbito laboral y profesional,
ansiedad, depresion y sentimiento de malestar en la vida, constituyen solo algunos
ejemplos, de este efecto devastador que directa e indirectamente deteriora la calidad
de vida del cuidador. La tarea del cuidador principal es una experiencia de
compromiso, esperanza, dedicacion y paciencia, encontrandose condicionado por

distintas situaciones que generan, privaciones y sacrificio.

Sin embargo esto contrasta con sentimientos de agradecimiento; y orgullo que

muchas madres expresan, pareciendo aceptar con resignacion, alegria lo que
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consideran una bonita mision al cuidar a sus hijos con el mayor de los orgullo. Estos
sentimientos positivos y optimistas parecen facilitar o hacer mas llevadero su rutina

diaria y continua.

La siguiente subcategoria emergid de la interpretacion de los hallazgos y
respuestas obtenidas en las entrevistas. La titulé Enfrentando la Satisfaccion de
Vida como Cuidadora Principal de un Nifio con PCI. Cuando se les pregunto a las
madres ¢como ha sido tu experiencia en cuanto a los cuidados de tu nifio? Las

entrevistadas manifestaron:

Madre Gladiola: Es terrible, no he trabajado, se me ha sido muy

complicado” porque el nifio necesita mucha atencion.

Madre Hortensia: Ha sido una experiencia dificil, tiempos deprimentes; pero
también ha habido tiempos maravillosos, por lo menos cada logro de ella, es un

orgullo para mi,

Madre Candy Cane: Para mi lo mas complicado fue bafiarlo porque él era
muy chiquitico... con la comida era un rollo, porque se le cansaba los musculos y
chupaba dos veces la teta o el tetero nada mas y habia que darle con jeringa el
tetero, eso para mi fue muy dificil, no quise aceptar la enfermedad de mi hijo como
fue prematuro. Y bueno siempre con la fe en Dios que él va hacer un bebé normal...
él no tiene cuidados especiales, es tratado como cualquier bebé, lo Unico son sus

medicamentos como el Trileptal que siempre tiene que estar tomandolos.
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Madre Nardo: Al principio de la enfermedad de mi hijo fue horrible yo no
hallaba que hacer, fue tan dificil que me provoc6 salir corriendo del hospital y
dejarlo alli, pero uno después uno se va como adaptando; ya eso uno lo ve como

normal.

Madre Jazmin: basicamente el cuidado ha sido lo mismo, en cuanto a su
alimentacion. Al principio yo me ordefiaba y le daba su leche y lo complementaba
con férmula para prematuros, porque estaba aun en hospital... y cuando me lo dan
de alta tuve que continuar con la rutina en casa cada dos horas; habia que
alimentarlo con jeringa, para que no perdiera peso; y después de los cinco meses
volvié a chupar la teta de nuevo hasta ahora. El padre lo cuida mientras yo no estoy,

nos hemos complementado muy bien en cuanto a sus cuidados.

Madre Lirio: Cuando yo la tuve a ella tenia 19 afios, no sabia nada de sus
cuidados. Me dediqué a trabajar. Mi mama me ayudd a cuidarla hasta los cuatro

anitos porque ella murio.

De acuerdo a lo antes expresado, es una experiencia estresante que puede
llegar a ser cronica Yy tener repercusiones negativas para la persona proveedora del
cuidado, especialmente en aquellos casos en que el cuidador percibe la situacion
como altamente demandante y los cuidados se ofrecen de manera continua (ocupando

gran parte del tiempo del cuidador) y prolongada en el tiempo (131).
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Sobre este particular, es necesario definir dos términos que ayudaran a
comprender mejor esta subcategoria, satisfaccion con la vida: es la evaluacion del
conjunto de condiciones de existencia, derivada de la comparacién entre las
aspiraciones y los logros actuales (132). Se hace referencia, sobre el cuidador
principal, como “aquella persona principal responsable del cuidado no profesional del
paciente. Reside en su gran mayoria en el mismo domicilio del enfermo, debe estar
siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe retribucion econoémica

alguna por la funcion que desempefa” (133).

Dentro de este orden de ideas, definen el inicio del cuidado como una “etapa
muy dura” y destacan que inicialmente las exigencias del cuidado son mucho maés
numerosas y graves. “Al principio” tienen lugar los cambios mas importantes en su
vida diaria y en la unidad familiar. Conforme avanza la condicién, los cambios a
realizar (personales, familiares y en estrategias de cuidado) son mas graduales,
aunque constantes (134). Madre Nardo: Al principio de la enfermedad de mi hijo fue
horrible yo no hallaba que hacer, fue tan dificil que me provoco salir corriendo del
hospital y dejarlo alli, pero uno después uno se va como adaptando; ya eso uno lo ve

como normal.

Evidentemente se deduce, el proceso de adaptacion podria mejorar reforzando
el apoyo formal en las primeras fases del cuidado, para reducir el estrés del proceso
de aprendizaje autodidacta de las familias cuidadoras, asi como adaptando las

intervenciones a cada fase de la evolucion del rol cuidador (134).
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En tal sentido, el cuidado informal ha sido conceptuado como un suceso
excesivamente estresante por las demandas que genera al cuidador. Repercutiendo de
manera negativa en bienestar y la salud de la misma (135). Y cuando estas familias
atraviesan cambios se produce una fase de adaptacion y otra de ajuste (136). Asi
mismo, el equipo de salud debe proporcionar un enfoque biopsicosocial para el
paciente y su familia, a fin de permitir la reorganizacion de las funciones en los

miembros de la familia, si es indispensable (137).

Tomando como base lo antes expuesto, la satisfaccion de vida para el
cuidador principal puede convertirse en un sacrificio de sus prioridades, que puede
tener como limitacion dejar de lado algunas de sus actividades. Es comun ver como
se genera disconformidad y resentimiento al tener que abandonar oportunidades
laborales remuneradas o de capacitacion o crecimiento laboral. EI proceso puede
convertirse en una penitencia que acaba por limitar su autonomia, sus posibilidades

de autodeterminacion y desarrollo profesional.

A la luz de los hallazgos encontrados se tituld la siguiente subcategoria
Desafiando Sentimientos y Preocupaciones del Cuidador Principal del Nifio con
PCI. Emergiendo de la siguiente pregunta ;Como te sientes actualmente con tu

hijo que padece de PCI?

Madre Gladiola: Yo me siento bien, y de ese tiempo para aca si Dios me lo

mando es por algo, porque si no se hubiera muerto.
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Madre Hortensia: Ha sido una experiencia dificil, tiempos deprimentes; pero
ha habido tiempos maravillosos, por o menos cada logro de ella es un orgullo para
mi, una emocidn si ella dice una palabra, si se mueve cuando canta, eso para mi es
una conmocion esto no es facil, pero como me lo dijo la doctora no es dificil y si uno

pone un poquito de esfuerzo y paciencia.

Madre Nardo: Para mi la mas hermosa. Es especial no especial, es la mas
maravillosa. Me siento feliz como madre, que mas bien yo me pongo a pensar Dios
mio que no me falte el nifio, porque Andrés es la alegria de la casa. El....es el motor

de mi vida y yo le digo a Dios todavia no me lo quites.

Madre Lirio: Lo mas maravilloso de la vida, Dios es quien da la vida y
decide cuando nos vamos de la tierra; y por eso me dediqueé a trabajar para que no
le falte nada a ella; y pues vivi con el trauma de que la nifia no se me fuera a morir y
todas estas cosas... y bueno hasta la fecha tengo mi nifia con 10 afios; sola viviendo

para ella. Dios que él es quien da la vida y decide cuando nos vamos de la tierra.

La presencia de un hijo con PCI, determina cambios y requiere de ajuste
emocional del cuidador principal y su grupo familiar en costumbres de vida diaria.
Por tal razon, entre las respuestas positivas de adaptaciéon de las cuidadoras
principales, es evidente que a pesar de ser traumatico ellas consideran ser una

experiencia maravillosa. Ya que esas madres tuvieron la capacidad de utilizar un
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hecho negativo de forma positiva, por medio de la experiencia y del aprendizaje,

utilizandolo a su favor en las situaciones cotidianas (138).

Sobre este particular, percibimos que tanto los nifios con PCI, como las
madres necesitan apoyo y participacion del padre y su grupo familiar; igualmente de
incentivo para que continue el tratamiento del hijo, lo que en la mayoria de los casos
depende Unicamente de ellas. A pesar de estar presente sentimientos negativos no
siempre significan adaptacion ineficaz, forma parte del proceso de adaptacion a la
nueva situacion (139). Este es el gran desafio para los profesionales de salud,
especialmente para los enfermeros y como consecuencia para la ensefianza de
enfermeria. Autores como Sarto afirmo, que en el caso de que la familia sea de clase
media o baja o resida en un medio rural, la tendencia es a aceptar mejor la
discapacidad del hijo que si pertenece a una familia de clase alta. Ademas observd
que, si los lazos familiares son fuertes contribuiran a la union y el hijo sera aceptado

mejor y mas rapido que si los lazos familiares son débiles (128).

Asi mismo, Barrera, (140) propone que el bienestar espiritual es un sentido de
armonia interna, que incluye la relacion con el propio ser, los otros, el orden natural y
Dios, un poder o fuerza superior. Madre Nardo: ... es la experiencia mas
maravillosa, me siento feliz como madre, que mas bien yo me pongo a pensar Dios
mio que no me falte el nifio... Por tal razon, este es el motor que las mueve a luchar,

puesto que sus necesidades, fortalecen el vinculo afectivo (141).
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A partir de esta reflexion, los profesionales de enfermeria, debe fortalecer
vinculos afectivos de manera empatica, asi mismo, abordar el estado biopsicosocial y
espiritual del cuidador principal y su grupo familiar con estrategias de afrontamiento

para adaptarse a las nuevas dinamicas de vida

De los hallazgos precedentes, obtenidos a través de la interaccion mano la
Categoria 4: AFRONTAMIENTO DEL CUIDADO DE NINOS CON PCI Y SU
GRUPO FAMILIAR. Del mismo modo, surgieron dos (02) subcategorias
Vivenciando el Dia, a Dia del Cuidado Del Nifio con PCI e Integrando el Grupo
Familiar como Red de Apoyo en el Cuidado del Nifio con PCI; detalladas a

continuacion:

Dentro de esta categoria, considero importante destacar que afrontamiento, es
definido como el proceso a través del cual el individuo maneja las demandas de la
relacion individuo ambiente y las emociones que esto genera (142). Sobre este
particular, en el grupo familiar cuando nace un nifio con PCI, en todo su contexto se
ve afectado y por ende necesita de un cambio en la dinamica familiar. Tomando como
base lo antes expuesto, afrontamiento familiar pueden potencialmente fortalecer y
mantener los recursos de la familia, con el fin de protegerla de las situaciones

estresantes y garantizar un manejo adecuado de su dindmica (143).

En la subcategoria Vivenciando el Dia a Dia del Cuidado del Nifio con

PCI; Continuando con la elucidacion del discurso de las informantes claves en
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cuanto a su opinién sobre el apoyo que brinda el personal de enfermeria al cuidador
principal, se les pregunto ¢cuando estuviste en el hospital, recibiste orientacion por

parte de enfermeria en cuanto a los cuidados? esto fue lo que respondieron:

Madre Gladiola: No, porque como me lo dejaron por una fiebre alta, yo

siempre estuve pendiente de hacerle los cuidados.

Madre Hortensia: Bueno si, hubo unas muchachas que estuvieron aqui
haciendo unas pasantias, unos doctores ellos nos dieron una charla de como
movilizarlos, bafiarlos, la postura que deben mantener para cuidarle las caderitas y
como alimentarlos, porque muchos dicen que le dan comida, como se la dasy eso lo
explicaron ellos.

Madre Candy Cane: Si, recibi pero hubo una enfermera que no me gusto

mucho su trato.

Madre Nardo: A €l me lo han hospitalizado muchisimo; pero nunca me han

orientado sobre sus cuidados.

Madre Lirio: Bueno algo me dijeron pero no mucho; y como mi mama era

que la cuidaba, en verdad no me hacia falta, porque mi mama sabia como cuidarla.

De acuerdo a las narraciones anteriores, se evidencia la clara necesidad de
ofrecer orientaciones precisas sobre los cuidados que demandan en sus hogares los

nifios que padecen esta condicion de manera empatica, individualizada y oportuna, de
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acuerdo a sus necesidades donde se construyan lazos de confianza para la madre y su
grupo familiar. Por tal razon, es que estos padres de nifios con PCI deben contar con
herramientas (psicoldgicas, fisicas, economicas, conceptuales) que faciliten la crianza
y los ayuden a afrontar dificultades que se pudieran presentar en su vivir diario. Asi
mismo, la asistencia en el proceso de redimensionamiento de su modo de ser-en-

mundo para adoptar una actitud auténtica en el cuidado (144).

Dentro de este orden de ideas, la obtencidn de informacion en relacion a la
experiencia de los padres puede otorgar a la practica clinica la informacion necesaria
para facilitar la implementacion de cambios en dichos servicios, donde los
profesionales cambien su enfoque de intervencion, alineandose con las necesidades
de la familia y de esta forma maximizar las oportunidades para su participacion en la

rehabilitacion, facilitando y empoderandolos en dicho proceso (145).

Al respecto, Melo (146), sefiala que los cuidadores son un grupo no atendido
por el sistema de salud, ya que ellos no visualizan adecuadamente lo importantes que
son en la recuperacion y rehabilitacion del estado de salud de los sujetos de cuidado,
Madre Nardo: A él me lo han hospitalizado muchisimo; pero nunca me han

orientado sobre sus cuidados.

Continuando con la interpretacién de la subcategoria relacionada Integrando
el Grupo Familiar como Red de Apoyo en el Cuidado del Nifio con PCI;

¢ Cuentas con ayuda del algan familiar para cuidarlo?
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Madre Gladiola: No recibo ayuda, porque mis padres ya murieron y mis
hermanos que viven cerca no lo hacen. ¢Y tu pareja? Bueno José no lo ve casi y
cuando lo ve es un amor; eso lo abraza, lo agarra y fijate que no lo ve casi, solo lo
ve cada 15 dias; y cuando no puede venir transfiere la plata... Mi hermano me ayuda
solo a verlo mientras voy a la bodega o al mercado, porque ya no me lo puedo llevar

porque pesa mucho... y no tengo coche.

Madre Hortensia: En mi familia encuentro apoyo y la familia de mi esposo...
Bueno algunos que otros, ellos la ven como una nifia enferma y les digo que no, que
es una nifia normal, que no los va a contagiar ni nada de eso, y son muy apartados

de ella. Mi familia si la adora, es el tumbe de toditos en la casa.

Madre Candy Cane: Si en todo momento, en los primeros dias cuando
estaba chiquitico no me ayudaba a bafiar €l bebé, pero para el resto de los cuidados
si, y todavia me ayuda... Bueno tiene poca paciencia para alimentarlo, pero en

general, él esta pendiente de sus medicamentos siempre.

Madre Nardo: Mi grupo familiar se mantiene normal, mi esposo viene cada

tres meses y me manda la plata para la comida.

Madre Jazmin: Mi pareja me apoya bastante, él es que lo cuida mientras yo

trabajo.
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Madre Lirio: Mi mama me ayudé a cuidarla hasta los cuatro afiitos, pero

ahora no tengo quien me ayude porque mi mama murio.

Ser madre es el evento mas deseado dentro del grupo familiar lograndose
convertir en una expectativa de vida positiva, sin embargo al tener un hijo con una
sospecha de PCI en muchos casos se puede convertir en una situacion estresante
hasta la confirmacion diagndstica, ocasionando a veces fracturas en la relacion de los

padres.

Al ser el sistema familiar tan importante en la vida del ser humano, es
necesario recalcar que cada familia es diferente, pero que cumplen funciones iguales,
como por ejemplo: brindar afecto, garantizar seguridad y proteccién, servir de
ejemplo, estimular la identidad individual, desarrollar una identidad psicosexual,
fomentar la capacidad de adaptacion, ampliar el aprendizaje y creatividad y

finalmente aliviar tensiones (147).

Reflexionando al respecto, tanto la seguridad, el afecto, respaldo y apoyo que

deben dar los padres a los hijos/as se altera provocando una inestabilidad familiar. Es
de alli, la importancia de asimilar, procesar y aceptar la discapacidad del hijo/a
implica necesariamente flexibilidad y una consecuente adaptacion a esa realidad para
lograr continuar con el proceso de la vida asumiendo los retos implicados en la

situacion de discapacidad del hijo (148, 149).
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Para el bienestar de esa familia de nifio con PCI el apoyo extendido al grupo
familiar, con la incorporacion de otros miembros de la familia, amigos y parientes
constituye un apoyo social informal que facilita y hace mas llevadera la situacion. Es
I6gico pensar que la satisfaccion de los padres con ese apoyo social es un factor muy
importante para predecir una adaptacion positiva y armonica. Los padres aislados y
sin apoyo deberan lidiar con una mayor carga y les serd mas dificil establecer la

convivencia equilibrada necesaria.

Abordando los Agentes Externos

Continuando con la interpretacion de los hallazgos encontrados en el discurso
de los agentes externos sobre la importancia del cuidado de enfermeria y su grupo
familiar del nifio con PCI, se abordaron 4 informantes, para los cuales se utilizd

seuddénimos de acuerdo a su rol de: Enfermera 1, Médico 1, Médico 2 y Familiar 1.

Tomando como base las acepciones de los informantes externos surgieron tres
(03) categorias tituladas: Familias Ante el Cuidado del Nifio con PCI, Habilidades y
Destrezas del Cuidado desde la Cotidianidad del Cuidador Principal y Cristalizando

el Modelo de Cuidado Familiar desde la Integralidad del Nifio con PCI.

Categoria 5: FAMILIAS ANTE EL CUIDADO DEL NINO CON PCI

Develando dos subcategorias tituladas: Percibiendo el Cuidado de Enfermeria

desde los Agentes Externos y Empoderamiento del Grupo Familiar en el Cuidado del
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Nifio con PCI.

En la primera subcategoria Percibiendo el Cuidado de Enfermeria desde los
Agentes Externos. Emerge cuando se les preguntd: ¢Qué significa para usted el

cuidado de Enfermeria en el ingreso del nifio con PCI? Ellos respondieron:

Enfermera 1: Implica cuidados multiples de Enfermeria, de hecho en mi caso
particular es donde mas prioridad le doy al paciente, sobre los otros nifios que tienen

dependencia de sus cuidados.

Médico 1: Es importante porqué la Enfermera es el apoyo del Medico en

tratamiento y cuidado de estos nifios.

Medico 2: Es un reto que implica mucha responsabilidad, porque es un nifio
con muchas limitaciones y se debe dar un cuidado oportuno, se debe tratar de hacer

lo mejor posible para mejorar su bienestar.

Familiar 1: Hay Enfermeras que se muestran dedicadas, carifiosas,
abnegadas, le hablan bonito; y también las hay enfermeras malhumoradas ya que no
se dirigen al nifio de manera amorosas, mas bien se muestran con rabia; se

consiguen de las dos partes hay enfermeras con vocacién y otras que no la tienen.

Por todo lo antes expresado por los agentes externos es evidente que la
disciplina de Enfermeria juega un papel importante dentro del grupo familiar de nifios

en condicion de PCI, ya que son los encargados de cuidar el bienestar integral, con
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conocimientos cientificos y de una manera afable donde se fomente lazos de
confianza entre paciente-familia-enfermero (a). Sin duda, que el cuidado debe estar
orientado a brindar herramientas que permitan recuperar el bienestar bioldgico, fisico,
emocional, social y espiritual alterado por la situacion estresante que viven los padres

ante la situacion de nifios que padecen de PCI.

La Enfermera (0) deberd ser un vehiculo facilitador en la expresion de
sentimientos y emociones de todos aquellos que se involucran en momentos de
enfermedad, permitiendo y facilitando a posterior, la re-insercion en la vida cotidiana

de cada uno de ellos (150).

En este sentido se comprende, que el cuidado es un privilegio de Enfermeria,
que se caracteriza por sus quehaceres, en el paciente y su cuidador principal, en la
consternacién por el sufrimiento que por ende necesitan de un cuidado especifico
personalizado. Por ello, los cuidadores deben estar preparados para ofrecer un
cuidado que les proporcione confort, no solo de orden fisico, sino también espiritual,
utilizar técnicas de relajamiento, evidenciando y trasmitiendo, tanto por gestos,
miradas y palabras como en el silencio, coraje, solicitud y compasién. Escuchar es un
cuidado de mucha valoracion y cuando el paciente no puede o no quiere hablar, el

silencio y el toque, ademas de la mirada carifiosa, pueden ser el hecho diferencial (4).

Tomando en cuenta reflexiones de, Watson, Waldow y Leininger sefialan el

cuidado del ser humano en su complejidad, como objeto epistemologico de la
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Enfermeria comprendido como un cuidado que rompe con la fragmentacion
cuerpo/mente, normal/patolégico, un cuidado integrador, humanizado, favorecedor de
una vida mejor y mas saludable (151). Tal como afirman German Bes, y
colaboradoras: “El cuidado permite la revolucién de la ternura al dar prioridad a lo
social sobre lo individual y al orientar el desarrollo hacia la mejora de la calidad de
los seres humanos y de los demas organismos vivos. El cuidado hace que surja un ser
humano completo, sensible, solidario, amable y conectado con todos en el universo.

Sin cuidado el ser humano se volveria inhumano (151).

La segunda subcategoria Empoderamiento del Grupo Familiar en el
Cuidado del Nifio con PCI. Surge cuando se les pregunto ¢Considera importante
la integracion del grupo familiar en los cuidados del nifio con PCI? Ellos

manifestaron:

Enfermera 1: Sumamente importante porque es el cuidado multiple en el
hogar: alli estan papa, mama, abuelos, inclusive pueden estar hasta tios y necesitan
el apoyo, porgue una sola persona se recarga con el manejo del nifio y por lo tanto

debe incluirse el grupo familiar para que él nifio se sienta seguro.

Médico 1: Si es importante porque el nifio depende mucho del cuidado del
familiar en el hogar para evitar complicaciones innecesarias que empeoren su

condicion.

Medico 2: Si es muy importante incluir a todo el grupo familiar como la
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madre, padre abuelos tios y todo el que pueda colaborar en el cuidado del nifio con

PCI, porque si no una sola persona se desgasta.

Familiar 1: Es importante porque por ejemplo en mi caso es mi mama la
Unica que se encarga del cuidado de mi hermanita y cuando la nifia esta
hospitalizada ella se sobrecarga; por eso es importante que se integre el grupo
familiar. Considero que las orientaciones deben incluir a todo el grupo familiar,

para que todos sepan como van a realizar el cuidado.

Segun algunos autores, definen el empoderamiento a la habilidad individual
de manejar los sintomas, tratamiento, consecuencias sociales y fisicas asi como los
cambios de estilos de vida inherentes a vivir con una condicion cronica (152). En
muchos casos, se relaciona también con el poder en la interaccion entre pacientes y
profesionales de la salud, lo que incluye la participacion de los primeros en la toma
de decisiones compartida para seleccionar las opciones diagndsticas, terapéuticas o
preventivas mas adecuadas y las estrategias para llevar a cabo estas agendas de
cuidado (153). Es por ello, la importancia que adquiere el empoderamiento y
automanejo del grupo familiar en el cuidado del nifio con PCI; resalta la necesidad de

analizar las experiencias de acuerdo a sus vivencias.

Las intervenciones dirigidas al empoderamiento tienen como objetivo equipar
a los cuidadores principales cuando es adecuado, con la habilidad de participar en las

decisiones de su condicidn hasta donde deseen, para co-manejar su situacion con los
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profesionales sanitarios desarrollando autoconfianza, autoestima y capacidades para
abarcar el impacto fisico, emocional y social de la enfermedad en sus vidas cotidianas

(154).

La disciplina de Enfermeria es la mayor responsable por el cuidado, esencia
de su accion profesional, por lo tanto debe favorecer el empoderamiento en el
cuidador principal para que estos se enfrenten al nuevo reto dentro de la rutina y
salud familiar. Esto disminuye niveles de emocion basado en conocimientos claros-
precisos, con habilidades y destrezas, con recursos y herramientas sobre el abordaje
de esta condicion que padece su hijo, con autonomia para mejorar la calidad de vida
en la salud, la dolencia o la enfermedad y asi disminuir sobrecarga en el cuidador

principal.

Categoria 6: HABILIDADES Y DESTREZAS DEL CUIDADO DESDE

LA COTIDIANIDAD DEL CUIDADOR PRINCIPAL.

Se desprende dos subcategorias tituladas: Apreciando el Cuidado desde las
Orientaciones dadas por el Equipo de Salud y Cotidianidad del Cuidador Principal del

Nifio con PCI desde la Perspectiva de Otros Actores.

La subcategoria Apreciando el Cuidado desde las Orientaciones dadas por
el Equipo de Salud. Surge cuando se les preguntd: ¢Considera necesario que se
oriente al grupo familiar sobre el cuidado del nifio con PCI en el hogar? Ellos

respondieron:
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Enfermera 1: Si se le ofrece orientacién a los padres sobre el cuidado
general como higiene, alimentacion, cambio de postura entre otros, todo esto para
evitar contaminaciéon o complicaciones de tipo respiratorio o de la piel en el hogar

que luego amerite traerlo al hospital.

Medico 1: Se les explica todo sobre el cuidado estricto, como la
alimentacion, la posicion la movilizacién, todo esto para evitar complicaciones de
tipos infecciosas y respiratorias, por lo que es importante orientar al grupo familiar

como debe cuidar al paciente.

Médico 2: Si es en el hospital se debe orientar a la familia sobre los cuidados
necesarios para esa patologia, y se es en la consulta de seguimiento se le orienta

sobre los cuidados bésicos para evitar complicaciones.

Familiar 1: No hemos recibido orientacion ni de Enfermeria ni de Médicos,
nada sobre los cuidados en la casa, solo qué tratamiento debo darle para evitar
convulsiones. En ningin momento hemos recibido orientacion sobre los cuidados en
el hogar, fisioterapias, que considero son muy importantes para este tipo de nifios; a
nosotros nos parecio que todo fue muy automatico; nos dieron de alta y solo
hablaron del medicamento que debia tomar la nifia; y que lo debo llevar al

especialista.

De acuerdo a los hallazgos encontrados, se puede evidenciar discrepancia por
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parte del equipo de salud y el familiar sobre las orientaciones recibidas en cuanto en
el manejo de su hijo con PCI en el hogar. Sin embargo, investigaciones demuestran
que los profesionales de la salud que atienden a los nifios con PC, han de integrar y
tener en consideracion la experiencia de los padres en la intervencion rehabilitadora,
especialmente en los primeros momentos, cuando ellos se ven enfrentados a una gran

cantidad de informacion emocional que puede sobrepasarlos (155).

Considero que se debe facilitar una informacion técnica acerca del cuidado
integral de manera retroalimentaria, es decir, por medio de demostracion en un
ambiente calido, empatico, amable, respetuoso y amoroso donde la enfermera
demuestre preocupacién e interés evitando juicio de valor y gestos que incomoden y
cohiban al cuidador principal de expresar con confianza sus inquietudes sobre el

cuidar de su hijo bajo un ambiente de privacidad.

De los hallazgos encontrados nace la subcategoria Cotidianidad del
Cuidador Principal del Nifio con PCI desde la Perspectiva de Otros Actores.
Surge de la pregunta ¢Cdmo observa usted el cuidado que le ofrece la madre al

nifio con PCI? Ellos manifestaron:

Enfermera 1: Algunas madres por falta de orientacion tienden hacer las
cosas con menos atencion, otras con mas orientacion hacen las cosas mejor, sin
embargo hay mamas que no se dedican y otras que son mas abnegadas; también

observo que el grupo familiar es el punto de apoyo para la madre en el cuidado del
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nifio. He visto madres que son muy negativas a todo le ponen un pero para no

realizarle el cuidado al nifo.

Médico 1: Aqui se observa que el cuidado que ofrecen las madres es muy
deficiente; los nifios llegan descuidados, desnutridos, y con mal aseo personal y eso

es por falta de orientacion para el cuidado en el hogar.

Medico 2: Las mamas son sobreprotectoras no dejan que nadie toque él
bebé, se muestran desconfiadas, pero también hay las que solo hacen el cuidado

minimo; y van dejando solo al bebé.

Familiar 1: Mi mamé con la nifia es sobreprotectora; ella vive para la nifia,
es mas, considera que ella son los pies de la nifia, desde la mafiana esta pendiente de
todo el cuidado; es muy abnegada, mas bien yo diria que estd obsesionada porque
por cualquier cambio en lo cotidiano de la nifia ella piensa que estd pasando algo
con la salud y quiere hacerle examen; bueno, cuando la nifia se enferma es més
dedicada. Todo su ser esta enfocado hacia ella. Yo pienso que la nifia le absorbid
todo; de hecho cuando la sacamos para la casa de alguno de nosotros mi mama dice

gue se siente mal, porque si no estd es como si le faltara una pierna.

De acuerdo a las manifestaciones expresada por los agentes externos, es
indudable que el cuidado ofrecido por las madres es variado, dedicado, intuitivo, a
veces incompleto y se tornan sobreprotectoras de sus hijo. El acto de cuidar la salud

de un hijo con PCI es una gran responsabilidad el cual siempre es asumido por el
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género femenino. Al inicio suele ser estresante para el cuidador principal, porque se
enfrenta a nuevos cambios en su vida cotidiana, y va a depender este cuidado del

grado de intensidad y dedicacion segun la individualidad de cada familia.

Este impacto del cuidado se ve influenciado por diversas cuestiones, tales
como el grado de demanda del cuidado, tiempo de dedicacion, carga fisica,

exposicion a situaciones estresantes relacionadas al mismo cuidado, etc. (156).

En este orden de ideas, la vida cotidiana deriva del contenido de los saberes y
practicas de la cultura que resultan indispensables para garantizar la cohesion de la
estructura social y minimizar la resistencia de los individuos; es decir, que es en la
espacialidad y la temporalidad del quehacer diario de los hombres y mujeres reales

integrados a diversas comunidades donde construyen su sociedad (157).

Por los sefialamientos anteriores, la cotidianidad de los cuidadores principales
y familiares viven acontecimientos durante las veinticuatro horas, dia tras dia,
enfrentdndose a experiencias nuevas. Asi mismo, se deben adaptar a su nueva rutina
de vida, donde su prioridad sea brindar un apropiado cuidado en el cual se integre a la

familia y de esta manera disminuir la sobrecarga y la sobreproteccion.

Categoria 7: CRISTALIZANDO EL MODELO DE CUIDADO

FAMILIAR DESDE LA INTEGRALIDAD DEL NINO CON PCI

Surgieron dos subcategorias tituladas: Redes de Apoyo Integral a la familia
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en el Cuidado del Nifio con PCly Eficacia de un Modelo de Cuidado Familiar, desde

una Perspectiva Integral

La subcategoria Redes de Apoyo Integral a la Familia en el Cuidado del
Nifio con PCI; al preguntéarsele a los informantes externos en relacion a: ¢consideras
necesario que el personal de enfermeria ofrezca orientacion sobre el cuidado

biofisico social y espiritual?

Enfermera 1: Si es necesario; y es la Enfermera (0) la que posee el cimulo
de conocimientos para re alizar la orientacion, porgue es la apta y la que conoce las

necesidades de cuidado del nifio y los conocimiento del grupo familiar.

Médico 1: Si es muy necesario, porque son ellas las que orientan a los
familiares; incluso a nivel internacional existen mucha bibliografia de enfermeria
sobre el manejo de estos nifios, que trabajan directamente con la familia, y a veces

hacen el acompafiamiento domiciliario.

Medico 2: Si es necesario, porque es la Enfermera la que esta mas en
contacto con el paciente, ya que el médico solo examina y se va; yo no he visto un

modelo de cuidado en el pais y creo que es necesario.

Familiar 1: Pues el personal de Enfermeria es el idoneo para la orientacion
de esos cuidados, ya que ellos son los que estan todo el tiempo con el nifio, asi que

son los indicados para que orienten al grupo familiar sobre esos cuidados. La
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enfermera (0) es la que estd dia a dia con el nifio y sigue su evolucion.

Al respecto, Enfermeria debe tener presente en su actuar la educacion familiar
sobre el manejo integral del nifio con PCI, tomando en cuenta quehaceres que
proporcionen una mejor ensefianza y disponer de bases cientificas que orienten la
planificacion de cuidados. Como consecuencia se evitan aquellas condiciones que
comprometan la calidad de vida en busqueda del mayor progreso y mas fructifero
beneficio en formacion e informacion para el cuidador principal siempre en contexto

de su grupo familiar.

La inclusion e interaccion con redes de apoyo pueden resultar de gran ayuda
para la familia, cuando se trabaja cooperativamente con profesionales de Enfermeria
para lograr una satisfaccion positiva para el cuidado de su hijo. Por lo que concierne
es necesario implementar estrategias de intervencion educativas a la familia del
paciente afectado por una PCI sobre las técnicas y procedimientos a implementar para
evitar complicacion que compromete la calidad y expectativa de vida del nifio

afectado (158).

En otro orden de ideas, las enfermeras (0s) debe ser excelentes comunicadoras
al abordar al cuidador principal de una manera integral, donde prevalezca la
confianza, la seguridad y el respeto a la percepcién de la condiciéon o enfermedad de
su hijo con PCI y la provision del impetu para trascender al sufrimiento. A la luz de

los aspectos sefialados, la espiritualidad tiene expresiones ilimitadas; todas ellas
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complementarias entre si, y con el fin, de soportar las diferentes vivencias producto

de la interaccion dinamica entre la persona y su entorno.

Para finalizar la subcategoria Eficacia de un modelo de cuidado familiar,
desde una perspectiva integral; emano en relacion a la pregunta: ¢Consideras
necesario la realizacion de un modelo de cuidado familiar para el nifio con PCI?

Ellos expresaron:

Enfermera 1: Si, porque hemos visto en la literatura muchas teorizantes o
teorias para el cuidado de adultos, pacientes geriatricos que tienen problemas de
movilidad; pero no de nifio, hay que recordar que no es lo mismo cuidar a un adulto
gue a un nifio, es importante un modelo de cuidado de enfermeria que incluya al
grupo familiar, porque los nifios con PCI son seres especiales; ellos a pesar que no
hablan se expresan a través de los gestos, con sonrisas o tocando le dicen a una que
lo esté haciendo bien; o por el contrario tambien perciben la rabia o el mal trato por

medio de su expresion corporal.

Meédico 1: Considero que es importante la elaboracion del modelo, ya que
actualmente en el pais no existe ningin algoritmo para el cuidado de este tipo de
pacientes, solo tenemos referencias de apoyo psicoterapéutico, psicoldgico y de
rehabilitacion, pero de enfermeria no existe a nivel nacional solo conozco a nivel

internacional.

Medico 2: Si es necesario, porque debe haber por lo menos un manual para
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médicos, enfermeras, familiares y todos los cuidadores de estos nifios, para que

tengan un patron, donde guiarnos en el cuidado.

Familiar 1: Si, un modelo de cuidado para el nifio seria lo ideal, y que
facilita al familiar que sea como una guia para orientarse, porque cuando nace un
nifio con esta condicién es una situacion nueva, que uno no tiene idea de cémo va
actuar o cuidar a ese nifio, porque es algo nuevo que se va empezar a vivir. Asi que

un modelo de cuidado seria lo oportuno, ya que ayudaria a evitar complicaciones.

Tomando como base lo antes expuesto, se hace necesario la creacion de un
modelo de cuidado para el cuidador principal y su grupo familiar que facilite y sirva
de guia para el desarrollo de destrezas concretas en la ejecucion de intervenciones
encaminadas a reforzar los sentimientos de seguridad, bienestar y autoestima en el
grupo familiar de una manera equilibrada, manteniendo la unién familiar y

promoviendo a su vez la integracién e independencia de sus integrantes.

En investigaciones realizadas, se ha evidenciado la importancia de empoderar
a las madres que reciban una informacion adecuada que les brinde los conocimientos
sobre la discapacidad de su hijo, se beneficia notablemente a la madre y a la familia
en general para que puedan ir elaborando su duelo, modifiquen la imagen erronea del
diagnostico que podria alimentar falsas ilusiones en las madres acerca de una mejoria
de la discapacidad, la familia, al tener los conocimientos, puede comenzar a ocuparse

del tratamiento del menor (158).
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Los profesionales de Enfermeria, ofrece orientaciones desde el primer
momento que los padres se enfrentan a la impactante realidad de tener un nifio con
discapacidad. Esta orientacion debe procurarse a los familiares en cuanto a los
cuidados proporcionados en un ambiente de tranquilidad, estableciendo una
comunicacion abierta y clara de una manera afable en ese estresante momento de

transicion.



CAPITULO V

FUNDAMENTACION TEORICA DE LOS HALLAZGOS ENCONTRADOS
Los cuidados son una forma educativa de relacionarse con un ser apreciado
hacia el que se siente un compromiso y una responsabilidad personal

Swanson Kristen

Después de interpretar las informaciones proporcionada por las madres
cuidadoras de nifios con PCI evidencié la abnegacion de ellas y su grupo familiar, a
pesar de gque ese cuidar era intuitivo, cargado de amor y entrega incondicional; no
consideraban la posibilidad de la pérdida de ese ser tan querido y estos nifios pasaban
a constituir elementos indispensables de su cotidianidad, ratificando como el entorno

familiar determina en gran medida la calidad de vida del nifio con PCI.

Por lo tanto en la intervencion de Enfermeria, debemos ofrecer un cuidado
afable, sensibilizado, humanizado, empatico y afectuoso; para asi poder afrontar esta
nueva experiencia y mejorar la atencion de estos nifios y su grupo familiar.
Considero que el cuidado visto desde una perspectiva epistemologica debe ser
brindado como una concepcion de integralidad y totalidad a la hora del quehacer con
fundamentos cientificos que deben dar soporte a la accion del cuidado con el

propdsito de dar un sustento humanistico para la practica cotidiana de Enfermeria.
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El cuidado, desde la vision ontoldgica es interpretado por ser el estar-en-el-
mundo como estructura originaria; lo que determina la forma cotidiana
de coestar y ser si mismo en el mundo, lugar de comprension del ser, entendido como
habitar en un entramado de relaciones se da existencialmente a priori “antes”, es
decir, desde siempre, en todo factico “comportamiento” y “situacién” del Dasein (30).
La existencia de la persona es cuidada, energia y por tanto potencialidad de accion e
incluso lo innato o instintivo por lo tanto, el propio cuidado del Dasein se desarrolla

en un tiempo (31).

Por ende en el cuidado encontramos la interaccion entre la persona que da y
que recibe, cada una con su papel en el desarrollo de las virtudes derivadas de esta
accién y que deben traer como consecuencia tacita el enriquecimiento de la condicion

humana.

Desde el enfoque axioldgico, el alcance moral del cuidado como la ética de la
responsabilidad, destaca que los valores se descubren en el cuidado y se articulan con
las respuestas humanas del ser. Por cuanto el origen de la vida es una caracteristica
fundamental de cuidado, la dignidad de la misma conlleva al respeto y a la busqueda
del bienestar; por ello el cuidado humano, es ayudar a otro a crecer, cualquiera sea

ese otro, una persona, una idea, un ideal.

Se considera, en la necesidad de los valores, cuidar con respeto a los

cuidadores y/o familiares con amabilidad y honestidad. El cuidador ha de
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incorporar una serie de actitudes para desempefiar bien su labor, entre las que autores
sefialan: conocimiento, alternancia del ritmo, paciencia, honestidad, confianza,
humildad, esperanza y coraje para el abordaje de manera integral a los nifios con PC y

su grupo familiar.

Por lo tanto, desde el punto de vista Teoldgico, la relacién enfermera (0) con
conciencia del cuidado es entrar en la conciencia o campo fenomenal de otra persona
y ser capaz de identificar su condicion (a nivel de espiritu, o alma), de tal manera que
la persona cuidada tiene un alivio de sentimientos, pensamientos y tension (5).
Entonces para poder entender el momento de cuidado es importante describir que se
entiende por conciencia del cuidado y como entender esa conciencia cuando se refiere
a Cuidado Humano desde lo transpersonal y ser capaz de identificar su condicion en

una esfera espiritual. “el cuidar es inherente al ser humano.

Para que el cuidado realmente se de en plenitud, la Enfermera (o) debe
agregar expresiones de interés, consideracion, respeto, sensibilidad demostradas en
sus palabras, tono de voz, postura, gestos y modos de tocar”. Desde la perspectiva de
Boff, “cuidar es mas que un acto, es una actitud para con el otro, un "modo de ser"
que presenta las intenciones, las expectativas y las necesidades de ser y estar inserto
en un Ethos en la realidad concreta del mundo. Un Ethos contempla un conjunto de
principios, reglas, rutinas, que transculturalmente, rigen el comportamiento humano
para que este humano sea un ser consiente, socialmente libre y responsable por sus

actos y por sus actitudes” (72).
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Para la profesion de Enfermeria, cada dia es un compromiso mejorar la
atencion a las personas, mantener su dignidad e integridad. En esencia, los
enfermeros (as) tienen un compromiso social de ayudar y ensefiar al grupo familiar,
desde su contexto cultural, a alcanzar un alto nivel de bienestar, sanacion y descubrir

nuevos significados a través de la propia experiencia.

De alli, se derivo la construccion teorica de un modelo de cuidado para los
cuidadores y el grupo familiar de nifio/a con PCI partiendo de cuatro (04) categorias
resultantes de la interpretacion de los datos en las informantes claves y tres (03)
categorias producto de los agentes externos; por otra parte se reviso la Teoria modelo
de Interaccion para la Evaluacion Infantil de Kathryn Bernard, Kristen M. Swanson:
Teoria de los cuidados y la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, todas estas
Teorias especificas del Cuidado de Enfermeria me sirvieron de basamento para la

construccién del modelo de cuidado.



CAPITULO VI

CONSTRUCCION TEORICA DE UN MODELO DE CUIDADO PARA LOS
CUIDADORES Y EL GRUPO FAMILIAR DE NINO/A CON PARALISIS

CEREBRAL INFANTIL

6.1. Construccion del Modelo de Cuidado para los cuidadores y el grupo familiar

para la de nifios/a con (PCI)

Se tom6 como referencia la TF de Pandit adaptado por Hernandez, y los pasos
planteados por Strauss y Corbin En la investigacién se consideraron tres fases principales
con ocho procesos, (ver cuadro 1). El proceso para la construccion teérica, fue evaluado
por medio de técnicas aplicables a la investigacion cualitativa utilizando como criterios
de evaluacion: la Validez de constructo, la Credibilidad o Validez interna, la

Transferibilidad o Validez externa y la Confirmabilidad (91)

Cuadro N° 1

6.2. Fases para la construccion del Modelo Tedrico

FASES PROCESOS PRODUCCIONES
) Blsqueda de | Focalizar el interrogante de la
FASE I: INDAGACION | informacién investigacion. Acopio de

relacionada con el |la informacion pertinente
fendbmeno de estudio, | del tema, centrar los
revision  de la | esfuerzos

literatura y
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ler Proceso
Revision de la Literatura

acercamiento a la
realidad de estudio.

Técnica
2° Proceso Puntualizacién de | Generar las  preguntas
Definicion de las interrogantes de la bésicas de la investigacion
interrogantes investigacion con precision para focalizar

de investigacion

Definicion a priori de
constructos

los hallazgos, sucesos o
eventos de la investigacion.
Validez del constructo.

3er Seleccion del muestreo | Afinar la  credibilidad y
Proceso tedrico,  (informantes | transferibilidad (validez
Seleccion de los claves y literatura), | Interna y externa),
informantes y recoleccion de | construccién de incidentes
recoleccion de datos informacion y conceptos, creacion de la
Por medio de | base de datos para el
entrevistas a | estudio.
informantes claves
FASE II:
COMPARACION PROCESOS PRODUCCIONES
4° Proceso Busqueda 0 | Conformacion  del  dato
Ordenamiento de datos | construccion del dato | anlisis de incidentes.
cualitativo. Afinacion de la informacion

Organizaciéon  de la
informacion  recabada
en cuadros por
informante y por grupo.

para conformar conceptos,
categorias y proposiciones
relacionadas con los
elementos o componentes de
estudio.

5° Proceso Analisis de | Analisis minucioso | Busqueda de similitudes y
los datos para buscar lo | diferencias.
especifico de Conceptualizacion. Codificar
los datos | para reforzar la credibilidad
(microanalisis) (validez interna) Agrupacion
Codificacion  abierta, | de conceptos y conformacién
axial y selectiva de categorias
6° Proceso Depurar las categorias. | Contrastacion de la
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Contrastacion de la

Contrastar la data con

informacion que emergio de

informacién la literatura técnica. | los informantes claves con la
Confirmar los datos. informacién de la literatura
Segundo Muestreo | existente del tema
tedrico para confirmar | confirmando la misma.
las categorias en el | Elaboracion de la Matriz
marco tedrico de la | condicional consecuencial.
investigacion.

FASE III: PROCESOS PRODUCCIONES

TEORIZACION

7° Proceso
Generacion de la teoria

Saturar la informacion
con multiples
estrategias (entrevistas,
revision de la
literatura, grabaciones)
para definir la teoria
que emerge.

Depurar las categorias.
Vinculos Conceptuales.

Saturacién de la informacion
y finalizar el proceso. El
margen de incremento se
redujo. Integracion de
categorias, subcategorias y
propiedades. Elaboracion de
infogramas. Confirmabilidad
de los datos. Presentacion
de la Matriz condicional
consecuencial ~ confirmada.
Elaboracion de redes
semanticas-vinculos
conceptuales

8° Proceso
Presentacion del modelo

Construir el modelo
tedrico. Reflexion por
parte de la

investigadora.

Capitulo V. Creacion del
modelo tedrico, a partir de las
categorias emergentes y del
andlisis de la data.

Fuente: Pandit adaptado por Hernandez

Para la recoleccion de la informacion se utilizo la técnica de la entrevista a
profundidad a través de una conversacion informal utilizando como instrumento el
grabador, en el analisis se buscé las similitudes y diferencias en los datos brutos,

subrayando los indicios para luego llegar a la conformacién del dato, asignandoles
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un codigo al construir los conceptos, y agrupandolos para clasificarlos y conformar

asi las primeras categorias.

Se comienza con la saturacion tedrica una vez que ya no emergen datos
nuevos o significativos, se explica a través de un esquema diagramado, los hallazgos
que al final sirvieron para construir el modelo teorico, se procedio a la integracion de
la informacién relacionando las categorias, con sus subcategorias, propiedades y

caracteristicas.

El fin de esta integracion es ir centrando, reduciendo o definiendo la teoria
que emerge donde se destacaron en puntos mas amplios, se utiliza la matriz
condicional/consecuencial, donde se registra el fendmeno de estudio de lo macro a lo
micro, relacionando las acciones con las intenciones, las condiciones con las
consecuencias y las acciones con las interacciones y consecuencias como lo explican

Strauss y Corbin.

En el cuadro 2 se muestra la matriz condicional/consecuencial originada de
todo el andlisis realizado de donde emerge la construccion del Modelo de Cuidado
para los Cuidadores y el Grupo Familiar de Nifio/a con Paralisis Cerebral Infantil

(PCI)



Cuadro N° 2

6.3. Matriz Condicional/Consecuencial
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Categorias

Subcategorias

Propiedades

Caracteristicas

Visualizando la
paralisis Cerebral

Infantil

- Buscando la
causa de la PCI

- Adaptandose a
la situacion

- Incertidumbre

- Justificando la
enfermedad

- Reaccionando

ante la
informacion
sobre la
enfermedad

- Describiendo la

-Buscando la
causa

-Describiendo
el momento

-Narrando las

Experiencias del
cuidador principal en
los cuidados del nifio

con PCI

sobre el futuro | PCI vivencias de la
por la PCI PCI
- Dilema sobre el | -Vivenciando el | Inseguridad
cuidado desvelo sobre el
constante cuidado del
nifio

- Transicion en el
rol de cuidadora
principal

- Integrando al
grupo familiar en
los cuidados del
nifio con PCI

- Vivenciando el
cuidado del nifio

- La Familia
como factor de
ayuda

-Estableciendo
mi rutina de
cuidado

Aprovechando
la ayuda de la
familia

Concibiendo el

cuidador principal de
nifios con PCI desde

su ente social

- Impacto de la
calidad de vida
social del
cuidador principal
de nifio con PCI

- Enfrentando la
satisfaccion de

vida como
cuidadora
principal de un

- Percepcion de
mi  experiencia
como madre de
nifio con PCI

- Describiendo la
situacion

personal y
emocional como
madre de un

- Apreciacion
de mi rutina
como madre de
nifio con PCI

-Refiriendo mi
estado personal
y  emocional
como madre de
un nifio con
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nifio con PCI

- Desafiando
sentimientos y
preocupaciones
del cuidador
principal del nifio
con PCI

nifio
discapacidad
- Enfrentando la
PCI de mi hijo

con

PCI

-Resistiendo las
emociones de la
situacion de
PCI de mi hijo

Afrontamiento del
cuidado de nifios con
PCIl y su grupo
familiar

- Vivenciando el
dia, dia  del
cuidado del nifio
con PCI

- Integrando el
grupo familiar
como red de
apoyo en el
cuidado del nifo
con PCI

- Aprendiendo
sobre el cuidado
de mi hijo con
PCI

-Recibiendo
ayuda en el
cuidado de mi
hijo con PCI

-Descubriendo
el cuidado de
mi hijo con PCI

-Aprovechando
el apoyo
familiar en el
cuidado de mi
hijo con PCI

(Agentes Externos)

Familias ante el
cuidado del nifio con
PCI

Habilidades y
destrezas del cuidado
desde la cotidianidad
del cuidador principal

- Percibiendo el

cuidado de
enfermeria desde
los agentes
externos

-Empoderamiento
del grupo familiar
en el cuidado del
nifio con PCI

- Apreciando el
cuidado desde las
orientaciones
dadas por el
equipo de salud

- Cotidianidad del
cuidador principal
del nifio con PCI

- Visualizando el

cuidado de
enfermeria desde
diferentes

- Fortalecimiento
del grupo
familiar sobre el
cuidado del nifio
con PCI

- La orientacion
como

herramienta para
el cuidado del

nifio con PCI

- Visién  del
cuidado del
cuidador

-Observando el
cuidado de
enfermeria

-Desarrollo de
habilidades del
grupo familiar
para el cuidado

del nifio con
PCI
-Educacion
para el cuidado
del nifio con
PCI

-Enfoque  del
cuidado desde
diferentes
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desde la
perspectiva de
otros actores

principal desde
la perspectiva de
otros actores

perspectivas

Cristalizando el
modelo de cuidado
familiar desde la
integralidad del nifio
con PCI

- Redes de Apoyo
Integral a la
Familia en el
Cuidado del Nifo
con PCI

- Eficacia de un
modelo de
cuidado familiar,
desde una
perspectiva
integral

- Participacion y
seguridad en las
orientaciones del
grupo  familiar
del nifio con PCI

- Vislumbrando
la necesidad de
elaborar un
modelo de
cuidado familiar
para el nifio con
PCI

- Participacion
en las
orientaciones
del grupo
familiar del
nifio con PCI

-Apreciando la
ausencia de una
guia para el
cuidado
familiar para el
nifio con PCI

Fuente: Jimenez, G. (2018)

6.4. Fundamentacion del Modelo de Cuidado

Después de obtener las categorias producto de la interpretacion de los

hallazgos encontrados, pude visualizar la necesidad de la elaboracion de un Modelo

de Cuidado para los Cuidadores y el Grupo Familiar de Nifio/a con Paralisis Cerebral

Infantil, basado en las necesidades integrales del grupo familiar haciendo hincapié en

la orientacion del cuidado del nifio y a su vez un autocuidado del cuidador principal

para evitar la sobrecarga y el desgaste fisico que trae consigo el cuidado de un nifio

con PCI. Por lo tanto, fue necesario revisar e interpretar las teorias de enfermeria: la

teoria de interaccion para la evaluacion infantil de Kathryn Bernard, Kristen M.

Swanson: teoria de los cuidados y la teoria de las transiciones de Afaf Meleis.
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El cuidado de Enfermeria va orientado a los problemas de salud y necesidades
del ser, respetando siempre sus valores sociales, culturales y creencias; mediante el
proceso de enfermeria se establecen acciones priorizadas desde estas perspectivas
identificadas, para ofrecer un mejor nivel y calidad de vida. Del mismo modo, es
necesario contar con diversas teorias que estudien los fendmenos relacionados con el
mismo; de ahi que la tedrica Barnard (45), quien plantea la evaluacion del
crecimiento y desarrollo de los nifios y las relaciones materno infantiles; asi como

plantea que el ambiente puede influir en el desarrollo de los nifios y las familia.

Asi mismo, establece que el sistema padres-hijo es influido por las
caracteristicas individuales de cada uno de sus miembros; y que dichas caracteristicas
se modifican para satisfacer las necesidades del sistema. De manera que, en caso
especifico de los nifios con PCI, esta teoria de la interaccion es oportuna, ya que el
grupo familiar es muy importante para el cuidado del nifio y son ellos los que van a
lidiar dia a dia con la condicion de salud de su hijo; y de su actividades o acciones
dependeré el crecimiento y desarrollo del nifio de una manera adecuada, lejos de

agravar o complicar su condicidn aportara beneficios para su bienestar.

Sobre este particular, el referente teérico de Barnard establece cinco sefiales
y actividades: claridad del nifio en la emisién de sefiales, reactividad del nifio a los
padres, sensibilidad de los padres a las sefiales del nifio, capacidad de los padres para

identificar y aliviar la incomodidad del nifio; y actividades sociales, emocionales y
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cognitivas estimulantes del desarrollo desplegadas por los padres. Utilizando estas

actividades podemos brindar un cuidado optimo al nifio desde la familia.

En este mismo orden, Swanson que describe Enfermeria tiene el fin de
promover el bienestar viendo a los seres humanos en sus problemas reales y
potenciales para intervenir y servir, ayudar a solucionarlos que enfrenta la
Enfermeria, con fin el de brindar un cuidado excelente con una vision de la persona

en forma holistica (159).

Lo que esto realmente reclama es que las préacticas terapéuticas de enfermeria
son basadas en conocimientos propios, ciencias relacionadas, y en humanidad. Eso es
lo que se busca para el grupo familiar y el nifio con PCIl. Swanson considera a la
personas seres Unicos en proceso de crecimiento, en forma dindmica, espiritual que se
auto reflejan en su conducta, con capacidad de decidir como actuar y afrontar las
diversas situaciones, y la capacidad de ejercer la libre voluntad en las posibilidades

que enfrente (44).

De acuerdo con la Teoria De Las Transiciones de Meleis (121, 160), el
proceso de tener un hijo(a) y los cambios en la vida de la mujer, estan determinados
por una serie de factores internos y externos que repercuten en el manejo de la
transicion; estos cambios y la manera de asumirlos, determinaran si se presenta una
transicion saludable o no; y mas aun en el caso de una madre con la llegada de un hijo

que es diagnosticado con PCI.
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En este caso el papel de las enfermeras estd encaminado a promover la salud
al facilitar la transicion y apoyar la busqueda de solucion a las necesidades que se
presentan a lo largo del proceso del crecimiento y desarrollo del hijo con PCI; de alli
la importancia de conocer en profundidad los aspectos relacionados con la vivencia
de la transicion, y el refinamiento de la teoria a través del contacto que tengamos con
la familia para poder identificar esos factores que la lleven a asumir una transicion

saludable.

Conformacion del Modelo de Cuidado para los Cuidadores y el Grupo

Familiar de Nifio/a con Paralisis Cerebral Infantil (PCI)

El Modelo de Cuidado disefiado presenta la forma operativa para brindar
cuidado a los cuidadores y el grupo familiar del nifio con PCI. Este consta de un
elemento tedrico, uno organizado y uno practico. Se tomd en cuenta para la
elaboracion del cuidado las necesidades que manifestaron los informantes claves y

agentes externos en sus discursos.
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Figura 1. Componentes del Modelo de Cuidado
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Figura 1. Interaccion de los tres Elementos del Cuidado. TFC: Teorias y Fuente: Jiménez, G. (2018)
Filosofias del Cuidado. PCI: Parélisis Cerebral Infantil. PAE: Proceso de
Atencion de Enfermeria.

El Elemento Tedrico se refiere a la fundamentacion contextual para conformar
el modelo, y de esta manera hacerlo préctico al profesional de Enfermeria; y estos
pueda implementarlo en las instituciones donde laboran; por lo tanto, se hace
referencia a la teorizante Bernard quien se basa en el modelo de interaccion para la
evaluacién de la salud infantil; por otra parte, Swanson desarrolla la Teoria de los
Cuidados y Meleis la Teoria de las Transiciones. Estas teorias marcaron el camino a

seguir en el disefio del modelo de cuidado
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En relacion a las Teorias Filosoficas del Cuidado, iniciaré mencionando a
Waldow Vera Regina, quien refiere queé es la esencia del ser; y en el area de salud, la
esencia de Enfermeria, tiene relevancia fundamental como una accion que hace la
diferencia al lidiar con el dolor, la ansiedad, la angustia, el sentimiento de pérdida, el

temor de lo desconocido y tantos otros sentimientos que acometen al sujeto cuidado

(5).

Para Waldow, el cuidado en Enfermeria como “todos los comportamientos y
actitudes que se demuestran en las acciones que le son pertinentes, o sea, aseguradas
por derecho, y desarrolladas con competencia para favorecer las potencialidades de
los sujetos a quienes se cuidan (incluyendo su familia), para mantener o mejorar la
condicion humana en el proceso de vivir y morir”. Es decir Enfermeria necesita
cualidades necesarias para el desempefio expresadas a través del conocimiento,
habilidades y destreza manual, creatividad, sensibilidad, pensamiento critico, juicio y
en la capacidad de tomar decisiones. Los comportamientos y actitudes, a su vez,
comprenden una amplia lista, donde se destacan: respeto, gentileza, compasion,
responsabilidad, disponibilidad, ofrecimiento de seguridad, apoyo, consuelo,

consideracion y carifio (161).

En la perspectiva filosofica, el cuidar es un modo de ser en el mundo y es lo
que confiere la condicion de humanidad al ser. De esta forma, se puede decir que
humano es un ser de cuidado, que nace con el potencial de cuidar. Sin embargo, no

todas las personas cuidan en su sentido ético y estético, es decir, demostrando
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sensibilidad y responsabilidad. Practicas y comportamientos de no cuidados abundan

en el mundo de hoy (162).

Dentro de la interpretacion, de la teoria de Jean Watson (44), se observa
elementos de la teoria feminista, la filosofia y la fisica cuantica, por lo que concentra
una mirada cientifica y humanista con una orientacién fenomenoldgica, existencial y
espiritual; utilizando el apoyo tactil para comunicar carifio y compasién. Asi mismo,
atribuye su énfasis en las cualidades interpersonales y transpersonales de coherencia,

empatia y calidez.

Dentro de esta perspectiva, desarrollé los factores de cuidados hacia un
concepto estrechamente relacionado, caritas, una palabra en latin que significa
“valorar, apreciar, prestar atencion especial, sino una atencion afectuosa”. Con la
evolucion de los factores de cuidados hacia una perspectiva ampliada y con la
evolucidn de sus ideas y valores. Pide unir la ciencia con las humanidades para que
las enfermeras tengan un solido fondo artistico liberal, y entiendan otras culturas
como requisito para utilizar la ciencia del cuidado, y un marco mente-cuerpo-
espiritual. Cree que el estudio de las humanidades amplia la mente y mejora las

habilidades de pensamiento y el crecimiento personal (44).

Watson no diferencia entre un cuidado genérico o natural y uno profesional.
Interpreta el cuidado como un proceso intersubjetivo, considera que el cuidado y el

amor conforman la energia primaria y universal que se inicia en el primer momento
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en que se relacionan e interactian la enfermera y la persona cuidada, cuando son
capaces de encontrarse en su realidad subjetiva. Habla del binomio cuidar/sanar: es la
persona cuidada quien percibe el malestar y quien puede y debe mostrar la
direccionalidad del proceso terapeutico. La empatia, la comprension, el deseo y la
intencionalidad permitirdn un cuidado profesional que va mas alld de la
medicalizaciéon, el control terapéutico y la manipulacion. Se trata de la interaccion
libre y buscada sujeto-sujeto que favorece la relacion que vela por el mantenimiento
de la dignidad humana y que, a la vez puede llevar o no a la sanacién. Se produzca o
no la sanacion, lo que siempre se da, en estas condiciones, es el cuidado humanistico

(163).

Tomando como base las acepciones, de los diez Proceso Caritas de Cuidados
(PCC), los tres primeros factores independientes sirven como fundamento filosofico
(164). Esta vision permite profundizar el modelo de cuidado basado en las
dimensiones del proceso de vida de las experiencias de los cuidadores principales de

nifos con PC.

En este orden, el primer factor alusivo a la Formacién de un sistema
humanistico-altruista de valores, se refiere y estd determinado por el conjunto de
valores o principios éticos, diferentes y cultivados en diversos grados para cada
quien, que a su vez son producto de la experiencias de vida pero que deben llevar a
una practica del cuidado con reflexion e introspeccion que sirva como guia para

modular nuestro conocimiento cientifico con aplicacion verdaderamente humana.



138

Asimismo, la Inculcacién de la fe-esperanza, el cuidador debe promover la
posibilidad de alcanzar en futuro inmediato un mejor estado de bienestar que se
convierta en una meta factible el alcance de esa anhelada paz. Para esto es posible
utilizar el sistema de creencias y rituales magicos o religiosos de la persona que
fortalezca su fe en lograr su mejoria y esta actitud positiva puede contribuir como un

elemento sanatorio.

Y el tercer factor corresponde al Cultivo de la sensibilidad hacia uno mismo y
hacia los demas, aqui se resalta la necesidad del autoconocimiento y auto aceptacion
como paso inicial para poder proporcionar un cuidado genuino. Encarar y
despojarnos de nuestros miedos, barreras y prejuicios nos llevara a entender e

interpretar mejor los sentimientos de la persona que necesita ayuda.

A la luz de los aspectos sefialados Boff, en su obra Saber Cuidar nos habla de
muchos aspectos del origen del cuidado, entre ellos de su naturaleza y tal vez el
sentido central del cuidado se encuentra en su filologia: “las palabras estan llenas de
significados existenciales, en ellas los seres humanos acumulan infinidad de
experiencias positivas y negativas, experiencias de busqueda, de encuentro, de
certeza, de perplejidad y de profundidad en el ser” (165). Dice Boff: “El cuidado
solamente surge cuando la existencia de alguien tiene importancia para mi, paso
entonces a dedicarme a él, me dispongo a participar de su destino, de sus busquedas,

de sus sufrimientos y sucesos, en fin de su vida” (165).
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Boff establece cuatro grandes proposiciones del cuidado (165):

Primero: el cuidado es una actitud de relacion amorosa, amigable, suave,
armoniosa y protectora de la realidad, personal, social y ambiental; es la mano abierta
que se extiende para la caricia esencia, para el apreton de manos, dedos que se

enlazan con otros dedos para formar una alianza de cooperacion y unién de fuerzas.

Segundo: cuidado es todo tipo de preocupacion, inquietud desasosiego,
malestar y hasta miedo por personas y realidades con las cuales se esta afectivamente

involucrado y por eso son significativas.

Tercero: el cuidado es la vivencia de la relacion entre la necesidad de ser
cuidado, la voluntad y la predisposicion a cuidar, creando un conjunto de apoyos y
protecciones que hacen posible esta relacion indisociable a nivel personal, social y

con todos los seres vivos.

Cuarto: cuidado-precaucion y cuidado-prevencion se refieren a aquellas
actitudes y comportamientos que deben ser evitados por sus consecuencias dafiinas
previsibles e imprevisibles, por lo tanto el cuidado- prevencion y el cuidado-
precaucion nacen de la misién de cuidadores de todo ser. Se es ético y responsable de
las consecuencias, es decir, se reconocen las consecuencias benéficas o perjudiciales

de los actos propios, las actitudes y comportamientos.
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Del mismo modo, el elemento organizativo consta del metaparadigma del
modelo de cuidado la estructura los conceptos de persona, salud, entorno y

enfermeria.

Persona: Es un ser complejo que consta de tres elementos: alma, mente y cuerpo,
gue deben estar equilibrados para conseguir el bienestar, y debe ser visto como un

todo.

Salud: Es el equilibrio que debe poseer la persona entre los elementos alma, mente y
cuerpo; y para conservarla debe estar inmerso en un bienestar biopsicosocial y

espiritual.

Entorno: Es todo el ambiente donde el ser complejo interactia y se complementa,

para alcanzar el bienestar biopsicosocial y espiritual.

Enfermeria: Es una disciplina que se basa en el cuidado para proteger, conservar y
promocionar la salud del ser complejo y su entorno, de una manera biopsicosocial y

espiritual.

Asi mismo, defino los conceptos centrales del modelo de cuidado:

Paralisis Cerebral Infantil (PCI): Es una condicion de discapacidad que ocurre
durante el desarrollo del sistema nervioso central y se ve afectada la movilidad y

postura del infante asi como su relacion psicosocial y espiritual.
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Cuidador Principal: Se refiere al ser complejo fundamental, encargado dia a dia de

brindar el cuidado necesario al nifio que padece de PCI.

Desgaste del Cuidador Principal: Se refiere al desgaste del ser complejo de entrega

abnegada que asume el rol principal en el cuidado del nifio con PCI.

Grupo Familiar: Son aquellas personas con lazos consanguineos o afectivos que

rodean al cuidador principal.

Cuidado Sensibilizado: Debe ser el ideal ofrecido por la disciplina de Enfermeria,
basado en conocimientos cientificos, enmarcado en un contexto bioético, para asi
poder brindar un cuidado carifioso, amoroso, sensible, empatico y de manera altruista,
donde se respete la integridad del ser complejo al cual se asiste en su grupo familiar

bajo un clima de confianza.

Cuidado al Grupo Familiar del Nifio con PCI: Es aquel cuidado sensibilizado que

se le ofrece al grupo familiar del cuidador principal del nifio con PCI.

Para continuar describiré los Supuestos y Proposiciones, que incluye:

Intervenciones de Enfermeria.

Orientacion del Cuidado Biopsicosocial y Espiritual: Se refiere a todas aquellas
herramientas que se le ofrece al cuidador principal y su grupo familiar sobre cuidado

del nifio con PCl y el cuidador principal.
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Cuidado Biologico del Nifio con PCI: Son todas las orientaciones direccionadas al
cuidador principal y al nifio con PCIl sobre: Higiene, alimentacién, confort,

tratamiento, estimulacion y cambios posturales.

Cuidado Emocional del Nifio con PCI: Son las orientaciones ofrecidas al cuidador
principal y el grupo familiar del nifio con PCI, con el fin de minimizar posibles
sentimientos encontrados, como: sufrimientos, tristeza, duelo, negacion, culpabilidad,

preocupaciones y otras perturbaciones, a causa de la atencion al enfermo con PCI.

Cuidado Social del Nifio con PCI: Son las orientaciones ofrecidas al cuidador
principal y su grupo familiar del nifio con PCI, que busca insertarlos a la sociedad en

ambiente armonioso y el evitar aislamiento.

Cuidado Espiritual del nifio con PCI: Referidos al respeto y apoyo en todas las
actividades paliativas que practican como fe en las creencias, actividades ludicas y
todas aquellas acciones que le permitan al cuidador principal y su grupo familiar

experimentar en basqueda del equilibrio del bienestar consigo mismo en su entorno.

Para finalizar describiré el elemento practico que consta de dos elementos:

Guias: Seran elaboradas segun Proceso de Atencion de Enfermeria en todas sus

etapas.
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Intervencion de Enfermeria: Son los cuidados ofrecidos por el profesional de
Enfermeria basado en la orientacion al cuidador principal y su grupo familiar del nifio

con PCI, sobre la atencion biologica, fisica, emocional, social y espiritual.
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CONSIDERACIONES FINALES

La familia es el pilar fundamental sobre el que se desarrolla el individuo,
donde crece, experimenta a reconocer los valores y se relaciona con los demas.
Donde aprende a recibir y a dar, de ahi que se haya visto la necesidad de fortalecer el

trabajo con la familia.

Cuidar a un nifio con PCI, va a repercutir en la vida diaria del cuidador por no
sentirse preparado para asumir un nuevo rol, generando cambios en la dinamica
familiar, tristeza, sentimientos de culpa o frustracién, aislamiento, estrés y
desesperanza. Situacion que, sumada a la falta de preparacion, la inseguridad, la
percepcion de descontrol y la adversidad, afectan el bienestar fisico y emocional del

cuidador.

Al develar el significado que el cuidador principal le asigna el tener un nifio
con PCI, la familia juega un papel destacado y de suma importancia, por ser el
contexto familiar directo del infante afectado, quien va a servir de soporte afectivo,
psicoldgico, de cuidado higiénico, alimentario, recreativo y espiritual, con el fin de
cubrir sus necesidades en la cotidianidad e ir observando de manera integral su
crecimiento y evolucién, en el marco del apoyo y cuidado integral donde crece,
experimenta a reconocer los valores y se relaciona con los demas. Aprende a recibir y
a dar, de ahi que se haya visto la necesidad de fortalecer el trabajo con el grupo

familiar en el proceso de adaptacidn, ya que no es facil prepararse para tener un hijo/a
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con PC, que sera para los padres un proceso complejo que abarca desde la sospecha
diagnostica hasta su confirmacion, trayendo como consecuencia sentimientos
ambiguos tales como la negacion, temor, confusion y angustia, entre otros, ademas de

sentirse desbordados frente a la informacidn recibida.

Asimismo, cuando se interpreta el significado que el cuidador principal le
asigna al cuidado que le brinda al nifio con PCI, para estas madres y el resto de la
familia, es un reto complejo manejar la cotidianeidad y responder por el cuidado
de sus hijos; pues comienzan a vivir un camino de diversas y variadas emociones.
Estas madres han asumido este cambio como una transicion de su vida y lo han
aceptado de manera positiva encontrando estrategias para asumir el cuidado de su
hijo de la mejor forma, de acuerdo a sus experiencias, vivencias, que utiliza en el
aprendizaje para conocer a su hijo enfermo. De igual manera, en el cuidado se ven en
la obligacion de hacer cambios en las rutinas de su grupo familiar, el abandono
indebido de otros hijos, y la centralidad en éste, hasta el extremo de la

sobreproteccion.

Igualmente, al disertar el significado que le asigna el cuidador principal a las
consecuencias fisicas, emocionales, sociales y espirituales que trae el cuidar un nifio
con PCI; se constata la importancia que tiene la familia en el cuidado diario del nifio
y la necesidad del acompafiamiento a la madre que se comporta como cuidador

principal, para lograr alivianar la carga fisica y emocional e insertar a su vez la
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participacion del grupo familiar en los cuidados del nifio con PCI, para obtener el

bienestar integral de toda la familia.

En este orden, al interpretar el significado que le asigna el cuidador principal
al apoyo que le brinda el personal de enfermeria, las madres también necesitan
apoyo, asi como acompafiamiento e incentivo para que continle el tratamiento del
hijo, lo que en la mayoria de las veces depende Unicamente de ellas. Este es el gran
desafio para los profesionales de la salud, especialmente para los enfermeros—as-,
quienes siempre deben estar presto a fortalecer vinculos afectivos de manera
amorosa; asi mismo, abordar el estado biopsicosocial y espiritual del cuidador
principal y su grupo familiar como un todo, con estrategias de afrontamiento para
adaptarse a las nuevas dindmicas de vida. Por lo tanto, se debe ofrecer orientaciones
precisas sobre los cuidados que demandan en sus hogares los nifios que padecen esta
condicion de manera empatica, individualizada y oportuna, de acuerdo a las
necesidades donde se construyan lazos de confianza para la madre y su grupo

familiar.

Finalmente, al planificar el modelo de cuidado, se evidencia que en la
educacion familiar sobre el manejo integral del nifio con PCI, debe tomarse en cuenta
quehaceres que proporcionen una mejor ensefianza, y disponer las bases cientificas
que orienten estos cuidados. Para lo cual se sugiere evitar aquellas condiciones que
comprometan la calidad de vida, en la busqueda del mayor progreso y mas fructifero

beneficio, en formacion e informacion para el cuidador principal, siempre en
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contexto de su grupo familiar.

Este modelo de cuidado para el cuidador principal y su grupo familiar, se
centra en los padres, con el fin de, ofrecerles herramientas que sirvan de guia para el
desarrollo de destrezas concretas, en la ejecucion de intervenciones encaminadas a
reforzar los sentimientos de seguridad, bienestar y autoestima en el grupo familiar, de
una manera equilibrada, que mantenga la union familiar y promueva, a su vez, la

igualdad e independencia de sus integrantes.



148

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

1. Organizacion de las Naciones Unidas, Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad. [Internet]. 2006 Dic [citado 2017 Enero 20]. Disponible
en: www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

2. Valdovin G. G. Plan de Cuidados de Enfermeria a un nifio con Paralisis Cerebral.
[Tesis de Grado para Enfermera] Espaiia: Universidad de Zaragoza. 2013.

3. Colver A, Fairhurst C, Pharoah Po. Cerebral Palsy. [Internet]. 2014 [citado 2016
agosto  10]  Lancet. PubMed  5;383(9924):1240-9.  Disponible  en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24268104?report=docsum

4. Gomez, S, Palencia, C, Hernandez, M, Guerrero, A. PARALISIS Cerebral Infantil.
[Internet]. 2013 [citado 2016 Dic 01]; Arch Venez Puer Ped 76(1):30-39.
Disponible en: http://www.scielo.org.ve/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0004-
06492013000100008&Ing=es.

5. Waldow, VR, Cuidado Humano: La Vulnerabilidad del Ser Enfermo y su
Dimension de Trascendencia. [Index Enferm] 2014 [citado 2016 agosto 10] Index
de Enfermeria. 23(4). Disponible en http://www.index-f.com/index-
enfermeria/v23n4/9478.php

6. Watson, J. New Dimensions of human Caring Theory. [Publicacién en linea] 1988
[citada: 2016, agosto 10] Nursing science quarterly, 1(4), 175-181.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/3205483

7. Paris, E; Sanchez, I; Beltramino, D; Copto, A; Meneghello Pediatria. Argentina:
Editorial Médica Panamericana. Argentina. 2013

8. Daza de Caballero R, et al. Andlisis critico del cuidado de Enfermeria. interaccion,
participacion y afecto. [En linea] 2005 [consultado el 28 abril de 2016]. Index
Enferm. 14 (48-49) Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S1132-

9. Waldow VR. O Cuidado Humano: o resgate necessario. 22 ed. Porto Alegre:
Editora Sagra Luzzatto; 1999.

10. Poblete M, Valenzuela, S. Cuidado humanizado: un desafio para las Enfermeras
en los servicios hospitalarios. [En linea] 2007 [consultado el 28 abril de 2016]



149

Revista Scielo. XX(4): 499-503. Disponible en:
http://www.scielo.br/pdf/ape/v20n4/18.pdf

11. Colliere, M. Promover la vida. Espafia. Editorial Mc Graw Hill. 1993.

12. Rodriguez, S., Cérdenas, M., Pacheco, A., Ramirez, M. una mirada
fenomenoldgica del Cuidado de Enfermeria. [Revista en la Internet]. 2014 Dic
[citado 2016 Jun 15] Enferm. univ; 11( 4 ): 145-153. Disponible en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-
70632014000400005&Ing=es.

13. Waldow, V.R. Cuidar: Expressdo Humanizadora da Enfermagem. (Ed.), tercera,
Petropolis, RJ: Editorial VVozes. 2010

14. Bax M, Goldstein M, Rosenbaum P, Leviton A, Paneth N, Dan B, Jacobsson B,
Damiano D; Executive Committee for the Definition of Cerebral Palsy. Proposed
Definition and Classification Of Cerebral Palsy, [revisit in the Internet]. 2005 [citado
2016 Jun 15] Dev Med Child Neurol.; 47(8):571-6. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16108461

15. Robaina, G, Riesgo, S, Robaina, M. Definicion y Clasificacion de la Paralisis
Cerebral: ;un problema ya resuelto? [Revista en la Internet]. 2007 [citado 2018 Ene
15] Rev. Neurol, 45(02):110-117 Disponible en:
https://www.neurologia.com/articulo/2006595

16. Stavsky M, Mor O, Mastrolia SA, Greenbaum S, Than NG, Erez O. Cerebral
Palsy trends in epidemiology and recent development in prenatal mechanisms of
disease, treatment, and prevention. [Revista en la Internet]. 2017 [citado 2018 Jun
15] Frontiers in Pediatrics. 5: (21). Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5351288/

17. Durkin M, Benedict R, Christensen D, Dubois L, Fitzgerald R, Kirby R, et
al. Prevalence of cerebral palsy among 8-year-old children in 2010 and preliminary
evidence of trends in its relationship to low birthweight. [Revista en la Internet].
2016 [citado 2018 Jun 15] Paediatr Perinat Epidemiol. 30(5) Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5304407/

18. Fernandez- A, M. Garcia- C, y otros. Experiencias y cambios en los padres de
niflos con Paralisis Cerebral Infantil: estudio cualitativo, [En linea] 2013 [citada:
2016, Marzo 10]. An. Sanit. Navra. 36(1):9-20. Disponible en:
https://recyt.fecyt.es/index.php/ASSN/article/view/18165




150

19. Marten, M.V, y otros. Familia de nifios con paralisis cerebral: percepcion sobre
las orientaciones del equipo de salud. [En linea] 2012 [citada: 2016, Marzo 10]. Texto
Contexto Enferm, 21(4): 921-8 Disponible en:
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0104-
07072012000400024&script=sci_abstract&ting=es

20. Dezoti A, Cosvoski, A, De Souza, M, Das Mercés, N, Mazza V. Apoio social a
familias de criancas com paralisia cerebral. Acta Paul. Enferm. [Internet].
2015 [cited 2016 Dec 01]; 28( 2 ). 172-176. Disponible en:
http://dx.doi.org/10.1590/1982-0194201500029.

21. Jiménez, G.Y.; Evies, A. Cuidados de Enfermeria a nifios (as) con problemas de
hidrocefalia: una perspectiva Fenomenologica. [Tesis de Maestria]. Valencia —

Venezuela. 2012

22. Cérdenas, M.H. Modelo de cuidado de Enfermeria y familiar para la practica de
la Lactancia Materna. [Tesis Doctoral]. Valencia- Venezuela. 2013

23. Duran, M, y Mora, L. Familia y discapacidad: vivencias de madres y padres que
tienen un/a hijo/a ciego/a o sordo/a. [Maestria en Psicologia]. Caracas, Universidad

Central de Venezuela. 2011

24. Vesga, G. L. Evolucion del cuidado: de curanderas a Enfermeras. [En linea] 2012
[citada: 2016, Marzo 10] Revista de investigacion. Cuidarte 3(1). Disponible en:
http://www.revistacuidarte.org/index.php/cuidarte/issue/view/2

25. Sanchez, E. Enfermeria: aspectos historicos y fundamentales. Universidad de los
Andes, Consejo de Publicaciones. Mérida- Venezuela. 2013

26. Carbelo, B, Romero, M, Casas, F, Ruiz, T, Rodriguez, S, Teoria Enfermera el
Cuidado desde una Perspectiva Psicosocial. [En linea] 1997 [citada: 2016, Marzo 15]
Cultura de los Cuidados. Afo I (2). Disponible en:
https://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/5303/1/CC_02_09.pdf

27. Kérouac S, Pepin J, Ducharme F, Duquette A y Major F. El pensamiento
enfermero. masson s.a. Barcelona, Espafia. 1996.

28. Avristoteles. Etica Nicomaquea. Etica Eudemia. Madrid: Gredos; 1993.

29. Maclintyre, A. Animales Racionales Y Dependientes. Paidds, Barcelona, 2001

30. Heidegger M, Rivera, J. Ser y Tiempo. Rustica. Editorial Universitaria, 2005



151

31. Santamaria, J, Jiménez, M. Axiomas del Cuidado, bases para su Aprehension
conceptual. MISKC_ENE. Espafia. 2016

32. Mayeroff, M. A Arte de Servir ao Proximo para servir a si Mesmo. Traductora:
Cristina Carvalho Boselli. Editorial Record. Brasil. 1971

33. Reina, R. El Arte de Cuidar en Enfermeria: un retorno a sus Raices. Tesis
Doctoral. Valencia- Venezuela. 2013

34. Levinas, E. Etica e Infinito. Madrid: Machado Libros. 2000

35.Woodhan S. Florence Nightingale. 1820-1910. London: Constable and Company
Ltd; 1992

36. Nightingale, F. Notas Sobre Enfermeria: Qué es y que no es. Salvat, Barcelona.
1990

37. Duran M. ENFERMERIA: DESARROLLO TEORICO E INVESTIGATIVO.
Bogota: Unibiblos; 1998.

38. Duran M. Teoria de Enfermeria: ¢Un Camino de Herradura? [En linea] 2007
[citada: 2016, Junio 20] Aquichan; 7(2):161-73. Disponible en:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/110/221

39. Meleis Al. Theoretical Nursing: Development and Progress. 4.a ed. Pliladelphia:
J.B. Lippincott and Wilkins; 2007

40. Borré,Y, Lenis,C, Suarez, M, Tafur, J. EI conocimiento disciplinar en el curriculo
de enfermeria: una necesidad vital para transformar la practica? [En linea] 2015
[citada: 2016, Junio 15] Revista Ciencias de la Salud. 13(03): 481-491 Disponible en:
ttp://dx.doi.org/10.12804/revsalud13.03.2015.12.

41. Waldow V. Cuidado Humano. El Rescate Necesario. Porto Alegre: Sagra
Luzzato. 1998.

42. Barbosa, L, Motta, A, Resck, Z. Los paradigmas de la modernidad y
posmodernidad y el proceso de cuidar en Enfermeria. [Internet]. 2015 [citado 2018
Jun 16] Enferm. glob. ; 14(37): 335-341. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-
61412015000100015&Ing=es




152

43. Carper, B. Fundamental Patterns of Knowing In Nursing. Advanced Nursing
Science. [Internet]. 1978 [citado 2018 Jun 16] 1(1). 13-23. Disponible en:
http://samples.jbpub.com/9780763765705/65705_CHO3_V1xx.pdf

44. Marriner T.y Alligood, M. Modelos y Teorias en Enfermeria. Ed., septima,
Espafa: Editorial Elsevier. 2011

45. Marriner T.y Alligood, M. Modelos y Teorias en Enfermeria. Ed., cuarta,
Espafia: Editorial Harcourt Brace. 1999

46. Leininger, M. La esencia del oficio de la Enfermera y la Salud. Segundo edition.
New York. U.S.A. 1984,

47. Meleis, A. Theoretical Nursing: Development and Progress (4th ed.).
Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins. 2007

48. Mayeroff, M. On Caring. 1st U.S. ed. New York: Harper & Row. 1971

49. Evies, A. El Cuidado Humano en las instituciones de Salud: el significado que le
asigna la persona adolescente como receptora. Tesis Doctoral. Valencia- Venezuela.
2010

50. Tapia, D. Psicoterapias Postmodernas En ElI Campo Sistémico. Quito. 2007

51. Chamorro, M. Funcionamiento familiar y desarrollo socioemocional de los nifios
de 3 a 5 afios que ingresan a la sala ludica de la unidad judicial multicompetente del
Canton Antonio ante. Tesis de Maestria. Quito- Ecuador. 2017

52. Davis E, Shelly A, Boyd R, et al. The impact of caring for a child with cerebral
palsy: quality of life for mothers and fathers. [Indexed for MEDLINE] 2010 [citada:
2016, Marzo 11] Child Care Health Dev. 36(1):63-73. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19702639

53. Carrero S.P. Chaparro D.L. Reconstruyendo el significado de calidad de vida de
los cuidadores en el cuidado: una metasisntesis. [En linea] 2015 [citada: 2016, Marzo
11] Avances en Enfermeria 33(2): 55-66 Disponible en:
https://search.proquest.com/openview/8d9b72ddc632ae56a762882cadd24430/1?pg-
origsite=gscholar&chl=2035746

54. Marrero, V, “La familia como sistema” 8,26 Auspiciado por INNFA vy
Universidad de Guayaquil —Facultad de Psicologia 2006



153

55. Sarto M. M. Familia y Discapacidad- http//campus.usal.es 2001
56. Garcia, M.T. Psicologia Especial. Editorial Feliz VVarela. La Habana. Cuba. 2005
57. Ferrater, J. Diccionario de Filosofia. Barcelona: Ariel 1994

58. Foucault, M. Hermenéutica del Sujeto. 22 edicion. México: fondo de cultura
Econdmica. 2002

59. Gonzélez, A. Diccionario de la Real Academia Espafiola. Disponible en:
http://lema.rae.es/drae/?val=cuidador

60. Ruiz, A, Nava, M. Cuidadores: Responsabilidades-Obligaciones [online] 2012
[citada: 2016, Abril 1] Enf Neurol 11(3): 163-169 Disponible en:
http://www.medigraphic.com/pdfs/enfneu/ene-2012/ene123i.pdf

61. Ortiz, L. y Garcia J.M. Familia Aspectos Claves. 12 edicion. Panamericana formas
e impresos S.A. Medellin Colombia. 2013

62. Davis E, Shelly A, Boyd R, Et Al. The impact of caring for a child with cerebral
palsy: quality of life for mother and fathers. [online] 2010 [citada: 2016, Abril 1]
Child Care Health Dev. 36 (1):63-73 Disponible en:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/j.1365-2214.2009.00989.x

63. Pereira Hr, Rebelo Ma. Sudden informal caregivers: the lived experience of
informal caregivers after an unexpected event. [online] 2011 [citada: 2016, Abril 1]
J Clin Nurs.20(17-18):2448-2457. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21676044

64. Williams JK, Skirton H, Paulsen JS, et al. The emotional experiences of family
Carers in Huntington Disease. EVENT. [online] 2009 [citada: 2016, Abril 1] J Adv
Nurs. 65(4):789-798. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19228233

65. Maguire G. Aspectos psicologicos y sociales de las neoplasias malignas en la
infancia. Anales Nestlé. 1983

66. Camacaro F. Desempefio Funcional De Pacientes Con Paralisis Cerebral Infantil
Tipo Diplejia Espastica. Consulta De Rehabilitacion Infantil Del Servicio De
Medicina Fisica Y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio. Hospital Central Universitario
Antonio Maria Pineda. Universidad Lisandro Alvarado. Tesis de especialista.
Barquisimeto- Lara Venezuela. 2010

67. Mclnerny, T.K. y otros. Tratado De Pediatria. Editorial medica Panamericana
segunda edicién. 2011



154

68. Miller G, Cala LA. Ataxic Cerebral Palsy Clinico-Radiologic Correlations.
[online PubMed] 1989 [citada: 2016, Abril 1] Neuropediatrics. 20(2):84-9.
Disponible en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=2739880

69. Watson, J. New Dimensions Of Human Caring Theory. [online PubMed] 1998
[citada: 2016, Abril 15] Nursing Science Quarterly; 1(4): 175-181 Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/3205483

70. Delgado, A, Naranjo, M, El Acto De Cuidado De Enfermeria Como
Fundamentacion Del Quehacer Profesional E Investigativo. [online] 2015 [citada:
2016, Abril 16] Av Enferm. 33(3):412-419. Disponible  en:
http://www.scielo.org.co/pdf/aven/v33n3/v33n3a09.pdf

71. Leloup, J. Cuidar Do Ser Filonios Terapeutas De Alexandria. Gedicdo-Brasil.
Editorial. Vozes.1993

72. Boff, L. Saber Cuidar: Etica Do Humano - Compaixao Pela Terra. Editorial
Vozes. Brazil. 2014.

73. Constitucion De La Republica Bolivariana De Venezuela. 1999

74. Ley Organica Para La Proteccion Del Nifio Nifia Y Adolescente. Venezuela.
Ediciones el Papagayo. 2015

75. Ley Para Proteccion De Las Familias, La Maternidad Y La Paternidad. Venezuela
2007

76. Ley Para Las Personas Con Discapacidad. Gaceta Oficial NUmero
38.598. Caracas - 5 de Enero de 2007

77. Grinnell, Richard M, and Yvonne A. Unrau. Social Work Research And
Evaluation: Quantitative And Qualitative Approaches. Oxford: Oxford University
Press, 2005.

78. Esterberg, K. Qualitative Methods In Social Research. McGraw Hill, Boston.
2002

79. Herndndez, Sampieri, R. Metodologia de la Investigacion. (6 Ed) McGRAW-
HILL. México. 2014

80. Calderon C. Criterios De Calidad En La Investigacion Cualitativa En Salud:
Apuntes Para Un Debate Necesario. [En linea] 2002 [consultado el 28 de mayo de
2009]. Rev. Esp. Salud Publica. 76 (5).Disponible en:
http://www.redalyc.org/pdf/170/17076509.pdf




155

81. Burns N, Groven S. Introduccion A La Investigacion Cualitativa. En:
Investigacion En Enfermeria (32 Ed.). Elsevier Espafia S.A. 2004

82. Polit, D. and Hungler, B. Investigacion Cientifica En Ciencias De La Salud. (6?
Ed). Editorial McGraw-Hill Interamericana México.2000

83. Bogdan, R. & Taylor, S. Introduction To Qualitative Research Methods: A
Phenomenological APPROACH TO THE SOCIAL SCIENCES. John Wiley & Sons.
New York: 1975

84. Ibarra Mendoza, X. El Interaccionismo Simbdlico Y Los Cuidados De Enfermos
Cronicos En El Ambito Comunitario. [En linea] 2008 [citada: 2016, Marzo
15] Cultura  de los cuidados, 0(24), 94-106. Disponible en:
http://dx.doi.org/10.14198/cuid.2008.24.15

85. Flick, U. Introduccion A La Investigacion Cualitativa. Madrid: Ediciones
Morata. 2012

86. Hernandez Carrera, R. La Investigacion Cualitativa A Través De Entrevistas: Su
Analisis Mediante La Teoria Fundamentada. CUESTIONES PEDAGOGICAS, (23),
187-210. institucional.us.es/revistas/cuestiones/23/Mis_5.pdf Universidad de Sevilla
Espafia.2014

87. Ritzer. George. Teoria Sociologica Contemporanea. MCGRAW - HILL. México,
1993

88. Blumer, H. EIl Interaccionismo Simbdlico: Perspectiva Y Método. Barcelona,
Hora 1982

89. Glaser, B. Basic Of Grounded Theory Analysis: Emergence Versus Forcing. Mill
Valley C.A.: Sociology Press 1992

90. Luaquez de Camacho, P., Fernandez de Celayaran, O. La Teoria Fundamentada:
Precisiones Epistemoldaicas, Tedrico-Conceptuales, Metodologicas Y  Aportes A
Las Ciencias. [En linea] 2016 [citada: 2017, Marzo 15] Revista CUMBRES. 2(1)
101-114 Disponible en: http://oaji.net/articles/2016/3933-1474417705.pdf

91. Strauss. A. y J. Corbin. Basics Of Qualitative Research. Techniques And
Procedures For Developing Grounded Theory. New Delhi. SAGEpublications.
London. 1996



156

92. Sandoval, C. Programa De Especializacion En Teoria, Métodos Y Técnicas De
Investigacion Social: Investigacion Cualitativa. Arfo editores. Colombia: ICFES.
2002

93. Varela, M. y Vives, T. Autenticidad Y Calidad En La Investigacion Educativa
Cualitativa: Multivocalidad. Inv Ed Med.5(19):191---198. 2016

94. Alvarez, J. Como Hacer Investigacion Cualitativa. Espafia: Edit Paidos. 2003

95. Guba, E. G.; Lincoln, Y. S. Effective Evaluation: Improving The Usefulness Of
Evaluation Results Through Responsive And Naturalistic Approaches. San Francisco:
Jossey-Bass. 1981.

96. Leininger, M. Evaluation Criteria And Critique Of Qualitative Research Studies.
Qualitative Research Methods. Beverly Hills: Sage Publications. 1994.

97. Mondragon, L. CONSENTIMIENTO INFORMADO: UNA PRAXIS
DIALOGICA PARA LA INVESTIGACION. Rev Invest Clin.; 61 (Supl 1): 73-82.
2009

98. Navarro, FP, y otros. Derechos Humanos Y Consentimiento Informado. Cir Ciruj
2004; 72:239-245 2004

99. Pdo Arguelles P. Paralisis Cerebral Infantil. Madrid: Asociacion Espafiola de
Pediatria; 2008 [citado 25 de septiembre 2017] http://www.aeped.es/

100. M.Econ, I, Wilcox, A, Strandberg-L, Moster, D, Nohr, E, Terje, L, R, et al..
Asociacion Entre indice De Masa Corporal Materno Pregestacional Y Riesgo De
Pardlisis Cerebral Infantil. [Internet]. 2016 [citado 2017 Oct 14]; Rev. Méd. La Paz
22(2): 104-104. Disponible en:
http://www.scielo.org.bo/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1726-
89582016000200016&Ing=es

101. La American Academy of Pediatrics (AAP). Paralisis Cerebral Healthy
Children.ORG. [Internet]. 2015 [citado 2017 Oct 14]; disponible en:
https://www.healthychildren.org/Spanish/health-issues/conditions/developmental-
disabilities/Paginas/Cerebral-Palsy.aspx.

102. Barrera, L, Sanchez, B, Carrillo G. La Carga Del Cuidado En Cuidadores De
Nifios Con Enfermedad Cronica. [Internet]. 2013 [citado 2017 Oct 15]; Rev Cubana
Enfermer 29(2): 39-47. Disponible en:
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0864-
03192013000100006&Ing=es.




157

103. Anderson, M., Elliot, E., & Zurynski Y. Australian Families Living With Rare
Disease: Experiences Of Diagnosis, Health Services Use And Needs For
Psychosocial Support. [Internet]. 2013 [cited 2017 Oct 15] Orphanet Journal of
Rare Diseases, (1),22. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3599672/

104. Petean E, Murata M. Paralisia Cerebral: Conhecimento Das Maes Sobre O
Diagnostico E O Impacto Deste Na Dinamica Familiar. [Internet]. 2000 [cited 2017
Oct 15] 10,(29) disponible en: http://www.scielo.br/pdf/paideia/v10n19/06.pdf

105. De Mendonga Gondim K, de Figueiredo Carvalho ZM, Di Ciero Miranda M.
Adaptacion De Las Madres De Nifios Con Pardlisis Cerebral — Aplicacion Del
Modelo De Roy. [Revista en Internet] 2009 [citado 2017 oct 18]; NURE Inv 6,(40)
Disponible en:
http://www.fuden.es/originales_detalle.cfm?ID_ORIGINAL=112&ID_ORIGINAL |
NI=1

106. Serrano, A. Estudio De Casos Sobre Afrontamiento Familiar Ante
Enfermedades Cronicas En Nifios Y Adolescentes. [Internet] 2015. [Citado 2017 oct
18]; Revista Electrénica de Psicologia Iztacala. 18(2) Disponible en
http://www.medigraphic.com/pdfs/epsicologia/epi-2015/epil52l.pdf

107. Castel R. Los Riesgos De Exclusion Social En Un Contexto De Incertidumbre.
[Internet] 2014 [Citado 2017 oct 18]; RIS.72:15-24, Disponible en:
http://dx.doi.org/10.3989/ris.2013.03.18

108. Rising K, Hudgins A, Reigle M, et al. I’'m Just A Patient: Fear And Uncertainty
As Drivers Of Emergency Department Use In Patients With Chronic Disease.
[Internet] 2016 [Citado 2017 Oct 30]; Ann Emerg Med. 68:1- 8. Disponible en:
http://dx.doi.org/10.1016/j.annemergmed.2016.03.053

109. Lewis A, Bruton A, Donovan-Hall M. Uncertainty Prior To Pulmonary
Rehabilitation In Primary Care: A Phenomenological Qualitative Study In Patients
With Chronic Obstructive Pulmonary Disease. [Internet] 2014 [Citado 2017 Oct 30];
Chron Respir Dis. 11(3):173---80. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24980128?report=docsum&format=text

110. Mishel, M. Uncertainty in IlIness. [Internet] 1998 [Citado 2017 Oct 30] Image J
Nurs Sch. 20:225-32. Disponible en: http://dx.doi.org/10.1111/].1547-
5069.1988.tb00082.x

111. Burbano, C., Sanchez L., Traumatismo de la Médula Espinal e Incertidumbre
desde la Teoria de Merle Mishel. [Revista en la Internet]. 2017 [citado 2018 Jul



158

01]; Enferm.  univ 14( 3 ): 176-183. Disponible  en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1665-
70632017000300176&Ing=es.

112. Riveros, F, Bernal, L, Bohérquez, D, Vinaccia, S, Quiceno, J. Validez De
Constructo Y Confiabilidad Del Connor-Davidson Resilience Scale (Cd-Risc 10) En
Poblacion Colombiana Con Enfermedades Cronicas. [Revista en la Internet] 2016
[citado 2018 Jul 01] Revista latinoamericana de Psicologia de la Salud y Social,
7(2). Disponible en: http://www.redalyc.org/comocitar.0a?id=439747576001

113. Heidegger, M, El Ser y EI Tiempo, 2% ed., segunda reimpresion, Bogota,
F.C.E., 409 1995

114. Behar, D. ¢ Morir Hospitalizado O En Casa? En: Behar Pérez D, editor. Un buen
morir: encontrando sentido al proceso de la muerte. México: Pax; 2004.

115. O"Connor, N. Déjalo Ir Con Amor: La Aceptacion Del Duelo. México: Trillas.
2007

116. Vaquiro, S, Stiepovich, J. Cuidado Informal, Un Reto Asumido Por La Mujer.
[Publicacion online] 2010 [citada: 2018, Marzo 25]. Ciencia y enfermeria xvi (2): 9-
16. Disponible en: https://scielo.conicyt.cl/pdf/cienf/v16n2/art_02.pdf

117. Valderrama, MJ. El Cuidado, ¢Una Tarea De Mujeres? [Publicacién online] 2006
[citada: 2018, Marzo 25]. Vasconia. 35: 373- 385 Disponible en:
http://www.euskomedia.org/PDFAnIt/vasconia/vas35/35373385.pdf

118. Bridges W. Transitions: Making Sense Of Life’s Changes, Reading. MA:
Addison-Wesley, 1980.

119. "Transition noun™ The Oxford Dictionary of English (revised edition). Ed.
Catherine Soanes and Angus Stevenson. Oxford University Press, 2005. Oxford
Reference Online. Oxford University Press. National University of Ireland Galway.

120.  Webster  Dictionary,  Merriam-Webster. 1993  Available  from:
http://gateway.proquest.com/openurl/openurl

121. Meleis Al, Sawyer LM, Im E, Hilfinger Messias DK, Shumacher K.
Experiencing Transitions: An Emerging Middle-Range Theory. [PubMed] 2000
[citada: 2018, Marzo 29]. Advances in Nursing Science 23 (1): 12-18 Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/10970036




159

122. Rizzo AMPP. Psicologia Em Paralisia Cerebral: Experiéncia No Setor De
Psicologia Infantil Da AACD. In: Ferrareto I, Souza AMC. Paralisia Cerebral:
aspectos praticos. 22 ed. Sao Paulo (SP): Memnon; 2001

123. Wilson HS. Family Care Giving For A Relative With Alzheimer’dementia:
Coping With Negative Choice. [PubMed] 1989 [citada: 2018, Marzo 29]. Nurs Res.
38(2) 94-8. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/2928153?report=docsum&format=text

124. Minuchin, S. Familias y Terapia Familiar. 1982. Buenos Aires, Argentina:
Celtia.

125. Ramirez, C., Méndez, E. B., Riquelme, H., & Cantl, R. Funcionalidad Familiar
Y Enfermedad Cronica Infantil. 2001 Recuperado el 13 de 12 de 2013, de Revista
Mexicana de Medicina Fisica y Rehabilitacion:
http://www.nuevoamanecer.edu.mx/imgs/pdf/Funcionalidadfamiliar.pd

126. Mender, C. La participacion familiar en el tratamiento kinesiologico de
pacientes con ECNE. 2015 - redi.ufasta.edu.ar

127. Anderson, R. y Bury, M. Living with Chronic Illness. The Experience of
Patients and Their Families. London: Unwin Hyman. 1988

128. Sarto, MP. Familia y discapacidad. Universidad de Salamanca. 2001. Disponible
en: https://campus.usal.es/~inico/actividades/actasuruguay2001/5.pdf

129. Algado, MT, Basterra, A, Garrigos, JI. Familia y enfermedad de Alzheimer. Una
perspectiva cualitativa. Anales de Psicologia [Internet]. 1997;13(1):19-29.
Recuperado de: http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=16713102

130. Alvarez G. Estudio sobre las necesidades de las familias de personas con
discapacidad. fundacién derecho y discapacidad. Informes, Estudios E Investigacion.
Madrid. 2015

131. Flores, N., Jenaro, C. et al, Salud y calidad de vida de cuidadores familiares y
profesionales de personas mayores dependientes: estudio comparativo. [Publicacién
online] 2014 [citada: 2018, Marzo 25]. European Journal of Investigation in Health,
Psychology and Education; 4(2). Disponible en:
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/european-journal-cuidadores-

03-2015.pdf




160

132. Campbell, A, Converse, P, Rodgers, W. The quality of american life:
perceptions, evalutions and satisfactions. New York, Russel Sage Foundation. 1976.
Disponible en:
https://babel.hathitrust.org/cgi/pt?id=mdp.39015071884634;view=2up;seq=6

133. Feldberg, C., Tartaglini, M. F., Clemente, M. A., Petracca, G., Céceres, F., &
Stefani, D. Vulnerabilidad psicosocial del cuidador familiar. Creencias acerca del
estado de salud del paciente neuroldgico y el sentimiento de sobrecarga. [Publicacion
online] 2011 [citada: 2018, Marzo 25]. Neurologia Argentina, 3 (1), 11- 17.
Disponible en: file:///C:/Users/ /Downloads/S1853002811700064 S300_es.pdf

134. Moreno, S, Palomino, P. Moral, L, Frias, A. Del Pino, R. Problemas en el
proceso de adaptacion a los cambios en personas cuidadoras familiares de mayores
con demencia. [Publicacion online] 2016 [citada: 2018, Marzo 25]. Gac. Sanit. 30(3)
Disponible en: http://www.gacetasanitaria.org/es/problemas-el-proceso-adaptacion-
los/articulo/S0213911116000224/

135. Zarit, S. Caregiver’s burden. En S. Andrieu y J.P. Aquino (Eds.): Family and
professional carers: findings lead to action. 2002. Paris: Serdi Edition y Fondation
Médéric Alzheimer.

136. M.A. McCubbin, H.I. McCubbin. Families coping with illness: the resiliency
model of family stress, adjustment, and adaptationc.B. Danielson, B. Hamel-
Bissell, P. Winstead-Fry (Eds.), Families, health & illness: perspectives on coping
and intervention. Mosby, St. Louis 1993

137. Duefas, E, Martinez, M. Morales, B, Mufioz, C, Viafara, A, Herrera, J.
Sindrome del cuidador de adultos mayores discapacitados y sus implicaciones
psicosociales. [Publicacién online] 2006 [citada: 2018, Marzo 29]. Colombia Médica.
37 (2) Disponible en: http://www.scielo.org.co/pdf/cm/v37n2s1/v37n2s1a05.pdf

138. Lais, D, Sanson, I. Um marco conceitual para o cuidado ao familiar da crianca
com cardiopatia congénita & luz da teoria de Roy. Cogitare Enfermagem [Internet].
2006 [citada: 2018, Junio  29].;11(3):264-270. Recuperado  de:
http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=483648988012

139. De Mendonca, K, de Figueiredo, Z, Di Ciero, M. adaptacion de las madres de
nifios con paralisis cerebral — aplicacion del modelo de Roy. [Revista en Internet]
2009 [citada: 2018, Junio 29]; NURE Inv 6 (40): [aprox 12 pant]. Disponible en:
http://www.fuden.es/FICHEROS ADMINISTRADOR/ORIGINAL/adapmadroy40.p
df




161

140. Barrera, L, Pinto, N, Sanchez, B. "Cuidando a los cuidadores": un programa de
apoyo a familiares de personas con enfermedad cronica. [Internet]. 2006 [citado
2018 Jul  07] Index Enferm;  15(52-53): 54-58. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-
12962006000100012&Ing=es.

141. Ramirez, C, Vargas, K, Nafiez, L, & Duque, L. Estrategias de gestion en
cuidadores de menores de 14 afios en dialisis. [Internet]. 2014 [citado 2018 Jul 07]
RFS  Revista  Facultad De  Salud, 6(2), 50-55. Disponible  en:
https://doi.org/10.25054/rfs.v6i2.165

142. Lazarus R, Folkman S. Estrés y Procesos Cognitivos. Barcelona: Martinez
Roca,S.A. 1986

143. Macias, M, Madariaga, C, Valle, M, Zambrano, J. Estrategias de afrontamiento
individual y familiar frente a situaciones de estrés psicoldgico. [Internet]. 2013
[citado 2018 Marzo 07] Psicologia desde el Caribe; 30(1):123-145. Recuperado de:
http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=21328600007

144. Marten, V, Corso M, Bartschi R. y Freitag V. Vivenciando um tempo presente:
“nunca imaginas que isso vai acontecer” [publicacién en linea] 2016 [citada: 2018,
Mayo 21]; (1): Disponibles en
http://www.proceedings.ciaig.org/index.php/ciaig2016/article/view/641

143.  Kruijsen, A., Verschurena, O., Ketelaara, M., Riedijkc, L., Gorter, J.,
Jongmansb, M. and Boeijeg, H. Parents’ experiences and needs regarding physical
and occupational therapy for their young children with cerebral palsy. [Publicacion en
linea] 2016 [citada: 2018, Mayo 21]; Research in Developmental Disabilities. 53-54,
314-322. Disponible en
https://pdfs.semanticscholar.org/ad5e/c898a8a50369b4b09a31e6f126540fee622d.pdf

144. Melo, L, Wegner W, Pinto M. Health education a strategy of care for the lay
caregiver. [Internet]. 2007 [citado 2018 Mayo 21] Rev Latinoam Enfermagem. 15
(2): 337-43. Disponible en: http://dx.doi.org/10.1590/S0104-11692007000200022

145. Garcia, E., Garcia, L., Martinez, L., Morales, E., Robles, M., Ramos del Rio, B.,
& Santiestevan, F. Carga percibida del cuidador primario del paciente con paralisis
cerebral infantil severa del centro de rehabilitacion infantil teleton. [Publicacion en
linea] 2008 [citada: 2018, Mayo 24] Revista Mexicana de Medicina Fisica y



162

Rehabilitacion 20: 23-29. Disponible en:
http://www.medigraphic.com/pdfs/fisica/mf-2008/mf081d.pdf

146. Toledo, K. Analisis del sindrome del cuidador primario en madres de nifios y
nifias de 0 a 2 afios con paralisis cerebral de la fundacién Jonathan. [Tesis de Grado
para optar a Psic6logo]. Quito, Ecuador. Universidad politécnica Salesiana, 2012,

147. Ribe, J. El cuidador principal del paciente con esquizofrenia. Barcelona Espafia:
Melibea. 2014

148. Salas, B. Galiano, M. Percepcién de Enfermeras y familiares de pacientes sobre
conductas de cuidado importantes. [Publicacién en linea] 2017 [citada: 2018, Mayo
28] Ciencia y Enfermeria XXIII  (1): 35-44. Disponible en:
https://scielo.conicyt.cl/pdf/cienf/v23n1/0717-9553-cienf-23-01-00035.pdf

149. Waldow, V,R. Cuidado de Enfermeria. Reflexiones entre dos orillas. Primera
edicion. Fundacion Index. Espafia. 2014

150. Shanta, L, Eliason, R. Application of an empowerment model to improve civility
in nursing education. [Publicacién en linea] 2014 [citada: 2018, Mayo 28] Nurs Educ
Pract. 14: 82-86. Disponible en:
https://www.nurseeducationinpractice.com/article/S1471-5953(13)00128-5/abstract

151. Goedhart, N, Van Oostveen CJ, Vermeulen H. The effect of structural
empowerment of nurses on quality outcomes in hospitals: a scoping review.
[Publicacion en linea] 2017 [citada: 2018, Mayo 28]. J. Nurs Manag. 25(3):194-206.
Disponible en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28078745

152. Sufiol, R.; D. Somekh, C. Orrego, M. Ballester, I. Raats, J. Havers, J. Van den
Brink, B. Bergman, K. Immonen-Charalambous, V. Strammiello y el consorcio
EMPATHIE. Empowering patients in the management of chronic diseases. final
summary report. [Publicacion en linea] 2014 [citada: 2018, Mayo 29] Barcelona:
Avedis Donabedian Research Institute Disponible en:
http://www.tremedica.org/panacea/IndiceGeneral/n44 _tribuna-AToledo-
ChavarriEtAl.pdf

153. Fernandez, M., Garcia, M. P., Berrocal, M., Benitez, A., Robles, C. y Laynez,
C. Experiencias y cambios en los padres de nifios con paralisis cerebral infantil:
estudio cualitativo. [Publicacion en linea] 2013 [citada: 2018, Mayo 29]. Anales del
Sistema  Sanitario de Navarra. 36(1), 9-20. Disponible en:
https://recyt.fecyt.es/index.php/ASSN/article/view/18165




163

154. Viale, M, Gonzélez, F, Caceres, M, Pruvost, M, Miranda, A, Rimoldi, M.
Programas de intervencion para el manejo del estrés de cuidadores de pacientes con
demencia. [Publicaciéon en linea] 2016 [citada: 2018, Mayo 31] Revista
Neuropsicologia Latinoamericana. 8(1), 35-41. Disponible en:
http://www.redalyc.org/pdf/4395/439545619004.pdf

155. Orellana, D. La vida cotidiana. [Publicacion en linea] 2009 [citada: 2018, Junio
1] Revista Universitaria de Investigacion y Didlogo Académico, 5(2). Disponible en:
https://conhisremi.iuttol.edu.ve/pdf/ARTI000066.pdf

156. Pérez, M. Propuesta de intervencion domiciliaria a la familia del nifio con
paralisis cerebral portador de infecciones respiratorias. Revista Cubana de Enfermeria
[revista en Internet]. 2013 [citado 2018 Jun2]; 29(2): [aprox.Op.]. Disponible
en: http://www.revenfermeria.sld.cu/index.php/enf/article/view/177/52

157. Rodriguez, V, Valenzuela, S. Teoria de los cuidados de Swanson y sus
fundamentos, una teoria de mediano rango para la enfermeria profesional en chile.
[Revista en la Internet]. 2012; Enferm. glob. 11(28): 316-322. Disponible
en: http://scielo.isciii.es/sci elo.php?script=sci_arttext&pid=S1695-
61412012000400016&Ing=es

158. Meleis Al. La relacion entre la teoria, la practica y la investigacion con la
calidad del cuidado de enfermeria. Memorias de las ponencias centrales y paneles del
VIl Coloquio Panamericano de Investigacion en Enfermeria; octubre 9-12; Bogota:
Acofaen; 2000

159. Waldow VR. Cuidar: expresion humanizadora de la
enfermeria. 6 *" d. Petrépolis: Voces; 2012.

160. Waldow, VR. Enfermagem: a pratica do cuidado sob o ponto de vista filosofico.
investigacion en enfermeria: imagen y desarrollo [Internet]. 2015 [citado julio 09
2018]. ;17(1):13-25. Recuperado de:
http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=145233516002

161. Watson J. Impacto de la relacion sanadora en la préctica de la enfermeria.
[Internet]. 2006; [citado julio 09 2018]. Rev Rol de Enf 29(12): 806-12.
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=2190486

162. Watson J. Nursing: The philosophy and science of caring. Boston: Little
Brown; 1979



164

163. Boff. L. El cuidado esencial. Etica de lo humano-compasion por la tierra. Brasil.
Madrid: Trotta. 2005.



165

ANEXOS



ANEXOS: 1y 2

Anexo 1: Informantes claves
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Pseudénimo Edad Edo civil Ocupacion Edad del Nifio
Gladiola 37afios Soltera Ama de casa 4 anos
Hortensia 29 afios Casada Ama de casa 3 afos

Candy Cane 34 afios Casada Fisioterapeuta 3 afios
Nardo 37 afos Casada Ama de casa 9 afos
Jazmin 37 afios Casada Comerciante 3 afnos

Lirio 43 afios Soltera Ama de casa 9 afios
Anexo 2: Informantes externo
Pseuddnimo Sexo Profesion Disposicion
Enfermera 1 F Enfermera Voluntaria
Médico 1 F Médico especialista Voluntaria
Médico 2 F Médico especialista Voluntaria
Familiar F Ama de casa Voluntaria




Anexo 3: Categorias, Subcategorias y Codigos
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Categorias Subcategorias Cadigos
- Buscando la BLCDLPCI
causa de la PCI
Visualizando la - Adaptandose a AALS
paralisis Cerebral | lasituacion
Infantil
- Incertidumbre
sobre la PCI ISEFPLPCI
- Dilema sobre el DSEC
cuidado
Experiencias del - Transicion en el
cuidador principal | rol de cuidadora TEERDCP
en los cuidados del | principal
nifio con PCI
- Integrando al
grupo familiar en IAGFELCDNCPCI
los cuidados del
nifio con PCI
- Impacto de la IDLDVSDCPDNCPCI
calidad de vida
social del
cuidador principal
de nifio con PCI
- Enfrentando la
Concibiendo el satisfaccion ~ de
cuidador principal | vida como
de nifios con PCI cuidadora ELSDVCCPDUNCPCI
desde su ente social | principal de un
nifio con PCI
- Desafiando
sentimientos y
preocupaciones DSYPDCPDNCPCI

del cuidador
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principal del nifio
con PCI

- Vivenciando el

dia, dia  del VEDDDCDNCPCI
cuidado del nifio
con PCI
Afrontamiento del
cuidado de nifios con
PCly su grupo - Integrando el
familiar grupo familiar
como red de
apoyo en el IEGFCRDAEECNCPCI
cuidado del nifio
con PCI
- Percibiendo el PECDEDLAE
(Agentes Externos) | cuidado de
enfermeria desde
Familias ante el los agentes
cuidado del nifio con | externos
PCI
-Empoderamiento
del grupo familiar EDGFEECDNCPCI
en el cuidado del
nifio con PCI
- Apreciando el
Habilidades y cuidado desde las
destrezas del cuidado | orientaciones AECDLODPEEDS

desde la cotidianidad
del cuidador
principal

dadas por el
equipo de salud

- Cotidianidad del
cuidador principal
del nifio con PCI
desde la
perspectiva de

CDCPDNCPCIDLPDOA
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Cristalizando el
modelo de cuidado
familiar desde la
integralidad del nifio
con PCI

otros actores

- Redes de Apoyo
Integral a la
Familia en el
Cuidado del Nifio
con PCI

- Eficacia de un

modelo de
cuidado familiar,
desde una

perspectiva
integral

RDAIALFEECDNCPCI

EDUMDCFDUPI
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, titular  de la  cedula de identidad

N° edad, expreso a través de este medio mi voluntad de

participar  libremente en el estudio titulado: Modelo De Cuidado Para Los
Cuidadores Y El Grupo Familiar Del Nifio (A) Con Paralisis Cerebral Infantil,
realizado por Prof. Gladys Yohana Jiménez titular de la cedula de identidad
numero: 14948764 requisito exigido en el Doctorado de Enfermeria de la Direccién

de Postgrado de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Carabobo.

Expreso que se me ha informado las caracteristicas de la investigacion, su
propdsito, riesgo y beneficios; y voluntariamente me ofrezco aportar la informacion
necesaria a través de entrevistas grabadas y escritas las veces que sean necesarias
hasta finalizar la presente investigacion, reservdndome el derecho de omitir la

informacion intima que yo considere necesaria.

Asimismo, expreso la posibilidad de revocar el consentimiento en cualquier
momento de la entrevista y que se me ofreceran respuestas a las interrogantes que me
puedan surgir durante la misma. Manifiesto voluntariamente mi consentimiento que
en caso de ser necesario se me entreviste en mi hogar o en cualquier lugar donde yo

elija donde me sienta comodo y seguro.
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Expreso igualmente que si deseo la presencia de un familiar o amigo durante la
entrevista el investigador serd receptivo ante esta peticion, comprometiéndome a
mantener la seriedad y respeto durante la misma; de igual manera expreso mi
acuerdo, que el investigador puede estar acompafiado por otra persona sélo con fines
de ayuda en la realizacion de la entrevista.

Manifiesto voluntariamente que el investigador puede ponerse en contacto con
mi persona en el futuro para obtener mas informacion que ayude a culminar esta
investigacion, asi como tambiéen para ofrecerme los resultados obtenidos del estudio.
Solicito que la informacion que yo proporcione sélo serd conocida por la
investigadora, su tutora y los asesores que estén relacionados con este estudio; y que
esta informacion sea eliminada una vez obtenidos los resultados de la investigacion.

Voluntariamente ofrezco mi direccion de domicilio, teléfono para ser ubicado
(@) por la investigadora en un momento determinado siempre y cuando no exista
algan impedimento personal que haga imposible el encuentro con la investigadora.

Valencia, a los dias del mes del afio

Informante: Investigadora: Gladys Yohana Jiménez
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