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Objetivo: desarrollar un modelo tedrico sobre el cuidado
de ninos con Sindrome Congénito por el Virus del Zika en el
contexto familiar. Método: Se utilizd la Teoria Fundamentada
en los Datos de Strauss y el marco tedrico/filosofico de Callista
Roy y Leonardo Boff. Se llevo a cabo en el noreste de Brasil,
con 19 participantes, en cuatro grupos de muestra. Los datos
fueron recolectados y analizados simultdneamente, utilizando
el método de comparacion constante. Resultados: el modelo
tedrico que comprende el cuidado de los nifios con Sindrome
Congénito por el Virus del Zika por parte de la madre en su
contexto familiar esta conformado por cinco categorias: revelar
el cuidado familiar del nifio con el sindrome, centrado en la
madre; identificar el vinculo materno que determina el cuidado
del nifio con sindrome en el contexto familiar; identificar los
factores que dificultan el cuidado materno del nifio con el
sindrome; reconocer la evolucién del nifio con el sindrome
frente a los cuidados de estimulacion temprana; reconocer
dafios causados por falta de estimulacién temprana a los nifios
con el sindrome. Conclusidn: el fendmeno pasa por el cuidado
del nifio con Sindrome Congénito por el Virus del Zika, en el
contexto familiar, centrado en la madre y se enfrenta a la

necesidad de corresponsabilidad entre familiares.
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Introduccion

En 2015, se empezé a dar en Brasil un aumento
anormal de nifios con microcefalia asociada al virus del
Zika recién llegado a Brasil®®. La microcefalia es una
anomalia congénita en la que el perimetro cefalico (PC)
del nifio nacido a término es igual o menor a 32 cm®. Con
el avance de los casos en 2016 y la investigacion sobre el
fendmeno entre los recién nacidos, se observo que en la
transmision vertical del virus, ademas de la microcefalia,
existian otras malformaciones, denominadas Sindrome
Congénito por el Virus del Zika (Sindrome Congénita pelo
Zika Virus, SCZV)®,

El SCZV es una anomalia congénita asociada con
la infeccion por el virus del Zika, caracterizada por
calcificaciones intracraneales; disminucion del volumen
cerebral; anomalias cerebrales graves; anomalias oculares
y auditivas; retraso en el desarrollo cognitivo, motor y del
habla; paralisis cerebral; epilepsia; disfagia; irritabilidad,
es decir, el sindrome puede manifestarse a través de una
amplia gama de anomalias, ademas de la reduccion del
perimetro cefélico®-?).

Se trata de una anomalia compleja con un gran
impacto en la salud y en el crecimiento y desarrollo del
nifio, en la vida familiar y en los servicios de salud, debido
a la complejidad de los cuidados que la afeccion demanda.
Ademas, las incertidumbres sobre las limitaciones
funcionales, las implicaciones futuras y las demandas de
cuidados futuros, aun estan en estudio®.

Debido a la gran posibilidad de que existan graves
limitaciones cognitivas y motoras, existe la necesidad
de una atencién médica coordinada y centrada en la
familia®-19, Hay evidencia de que el cuidado centrado en
la familia para niflos con necesidades especiales tiene
mejores resultados®®).

Desde esta perspectiva, la atencidn a los nifios con
SCZV debe ser multiprofesional para apoyar a la familia
en la atencion integral para el desarrollo bioldgico,
psicoldgico y social del nifio. Ademas del cuidado familiar
diario para atender las necesidades relacionadas con
las limitaciones funcionales, incluye la estimulacién
temprana en la rutina del cuidado familiar(*2, |La
estimulacion temprana, especialmente en los primeros
afos de vida, periodo en el que el desarrollo del cerebro
ocurre mas rapidamente, maximiza el potencial de
crecimiento fisico y de maduracion neuroldgica,
conductual, cognitiva, afectiva y social*?.

Por lo tanto, es necesario que el equipo de Estrategia
de Salud de la Familia (ESF) brinde cuidados que apoyen
a la familia y proporcionen al nifio una estimulacion
temprana, en su vida familiar, de acuerdo con la
orientacion del equipo especializado que asiste al nifio.
Este cuidado desarrollado por la familia es fundamental,

ya que el equipo de profesionales especializados estimula
el crecimiento y desarrollo del nifio, pero requiere de la
continuidad por parte de la familia en su vida diaria, para
una buena evolucién del nifio.

Sin embargo, la actuacién de los profesionales de
la ESF, entre ellos el Enfermero, es escasa debido al
desconocimiento de las acciones adecuadas para atender
a los niflos con SCZV, en el &mbito domiciliario, siendo
mas conocida la participacidon de otros profesionales en
esta practica asistencial19,

Aunque algunos estudios aborden la tematica de
los nifilos con SCZV y sus repercusiones en la dinamica
familiar, lo hacen de forma descriptiva1%13, E| cuidado
de los nifios con SCZV, en el dmbito familiar, como
proceso en el contexto de la enfermeria en la atencion
primaria de salud, ha sido poco estudiado. Dicha
laguna puede estar relacionada con el hecho de que los
primeros casos de SCZV, a nivel mundial, aparecieron en
Brasil en 2015“7) y, por lo tanto, los modelos tedricos
que explican el proceso y los conceptos del cuidado de
nifilos con SCZV en el contexto familiar pueden estar
todavia en vias de desarrollo.

Por ente, este estudio propone desarrollar una teoria
del cuidado del nifio con SCZV en el contexto familiar y
sus conceptos para que oriente a los profesionales de
la salud sobre este tipo de cuidado. Se espera que los
conceptos puedan ser utilizados por las areas de la salud,
como la de enfermeria, y asi poder orientar la asistencia
en el proceso de atencion multiprofesional. Por lo tanto, el
objetivo de este estudio es desarrollar un modelo tedrico
sobre el cuidado de los nifios con Sindrome Congénito
por el Virus del Zika en el contexto familiar.

Método

Este es un estudio de enfoque cualitativo, guiado por
la Teoria Fundamentada en los Datos (TFD) de Strauss.
Este método de TFD proporciona un medio sistematico
de recopilar datos para describir, explicar y predecir la
practica profesional®4,

La teoria fundamentada dice que “la teoria se derivd
de datos, recopilados y analizados sistematicamente
a través de un proceso de investigacion”, o sea, el
investigador parte de un area de estudio y permite que
la teoria emerja de los datos. Entonces, la teoria derivada
de los datos tiende a ofrecer una mejor comprension - y
proporcionar una guia para la accion en la practica - que
las teorias derivadas de la recopilacion de conceptos,
a través de la especulacién o la experiencia, porque la
teoria derivada de los datos se aproxima a la realidad
experimentada por los participantes4,

El estudio se realizd en un Centro de Rehabilitacion
Infantil (CRI), ubicado en una ciudad capital del
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noreste de Brasil. El CRI es un dérgano perteneciente
al Departamento de Salud Publica del Estado y brinda
asistencia a personas con cualquier tipo de discapacidad,
ya sea fisica, mental, sensorial y/o multiple, de 0 a 18
afios. La institucion fue elegida por ser un centro de
referencia en la capital del estado para la atencidn de
nifios con SCZV, como una estrategia para identificar
a las familias de los nifios con este diagndstico y el
abordaje para participar en el estudio.

La seleccion de participantes siguid los siguientes
criterios de inclusién: familiares que brindaban atencién
directa a los nifios con SCZV; = 18 afos y con un tiempo
minimo de convivencia con el nifio con SCZV de seis
meses. Los criterios de exclusidon fueron familiares
cuyos hijos fueron diagnosticados con malformaciones
distintas al SCZV, familiares sin condiciones cognitivas
para establecer una conversacién, familiares de nifios
que fallecieron.

El estudio contdé con la participacién de 19
informantes que experimentan el cuidado de nifios con
SCZV. Se formaron cuatro grupos de muestra: Grupo I,
el mas grande, con doce madres; Grupo II compuesto
por tres padres; Grupo III por dos fisioterapeutas de
CRI y Grupo 1V por dos enfermeras de la ESF. Los datos
recolectados determinaron la necesidad de conformar
otros grupos muestrales ademas de los compuestos
por miembros de la familia debido a las preguntas
planteadas durante la recoleccién®¥. Los grupos se
conformaron de acuerdo a las hipétesis sobre cuidados
que se plantearon durante las entrevistas y necesitaban
ser verificadas.

La determinacién del nimero de informantes en cada
grupo siguiod el principio de saturacion tedrica, es decir, a
medida que se realizaba la recoleccidn, los datos fueron
analizados simultdneamente, con el fin de identificar
las propiedades (caracteristicas de una categoria) y
dimensiones (similitudes y diferencias), hasta que no
aparecieron nuevas propiedades ni dimensiones en los
datos que caracterizaron la saturacion.

La recoleccion de datos se llevd a cabo de abril a
octubre de 2018, a través de una entrevista grabada
realizada en un lugar privado y elegido por el informante.
Las entrevistas iniciales se llevaron a cabo principalmente
en el CRI y algunas en la residencia. En las entrevistas
con las madres se utilizé como guia un cuestionario
que les solicitaba informacion sociodemografica y que
hablaran sobre el cuidado brindado al nifio con SCzV,
orientandolas de la siguiente manera: “Me gustaria que
me cuentes como ha sido para ti cuidar a tu hijo(a) con
este problema”.

A medida que se realizaban las entrevistas, los
becarios de iniciacién a la investigacion cientifica
capacitados en transcripcién de audio transcribian las
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grabaciones y el investigador principal verificaba la
transcripcién y comenzaba a analizar los datos antes de
pasar a la siguiente entrevista.

Ademas, la observacion y los memorandos fueron
parte de la recoleccién de datos, simultdneamente
con la entrevista. El memorando es el registro de lo
visto e interpretado por el investigador durante las
entrevistas(*?. En este estudio se registraron en los
memorandos las observaciones de timidez, tristeza,
llanto, asi como también las reflexiones y preguntas
planteadas por la investigadora que surgieron durante el
estudio. Entre los registros de los memorandos estaban
las preguntas que surgieron durante la recoleccion y
el andlisis comparativo de los datos y colaboraron
con el desarrollo de las categorias o conceptos y sus
dimensiones. Los registros contienen puntos sobre
el cuidado que deben ser aclarados en el transcurso
del estudio, por ejemplo, quién lo realiza y como es
el cuidado de la vida diaria del nifio, qué acciones
terapéuticas se llevan a cabo, qué profesionales de la
salud estan involucrados en el cuidado, sentimientos
de los cuidadores, entre otros.

Las preguntas que surgieron del andlisis de datos
también ayudaron a definir los grupos de muestra. El
hecho de que el primer grupo de muestra estuviera
formado por las madres se debié a que eran las que
acompafiaban principalmente a los nifios a la atencion
especializada en el servicio de referencia. Con el
anadlisis de los datos surgieron nuevos interrogantes
como: écomo participan los padres en el cuidado de
los nifios con SCZV? éComo se sienten los padres
sobre la responsabilidad de cuidar a los nifios con
SCZV? Y asi, la necesidad de comparar los datos de
las entrevistas maternas con la experiencia de los
padres dio lugar al segundo grupo de muestra. De esta
manera, la informacion reportada por las madres sobre
la participacion de los profesionales en el cuidado generd
interrogantes sobre la forma en que se da el cuidado
profesional/familiar y que necesitan ser aclarados:
¢Coémo los fisioterapeutas del CRI promueven la
estimulacion temprana de los nifios con SCVZ? éComo
llevan a cabo los enfermeros la consulta de crecimiento
y desarrollo de nifios con SCZV?

A partir de estos interrogantes, se realizaron
entrevistas individuales con todos los encuestados de
los otros grupos de muestra, en entornos privados. Las
realizadas con fisioterapeutas y enfermeros, se llevaron
a cabo en sus lugares de trabajo, por indicaciéon de
las madres y con cita previa. Los fisioterapeutas que
participaron en este estudio actuaron en la estimulacién
temprana del crecimiento y desarrollo de los nifios en
el CRI. Las enfermeras asistieron a estos nifios en la
ESF desde los primeros dias de vida, brindando cuidados



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2021;29:e3458.

dirigidos a monitorear el crecimiento y desarrollo. Las
entrevistas realizadas con los padres se programaron
en los respectivos hogares debido a la dificultad de
encontrarlos en los servicios de salud. Las madres
fueron entrevistadas en el servicio de referencia, segun
su disponibilidad.

El analisis de datos se realizé mediante anélisis
comparativo concomitantemente con la recoleccion de
datos, utilizando procedimientos de codificacion abiertos,
axiales y selectivos, procesos que permiten la construccion
de categorias y subcategorias, demostrando los conceptos
y las dimensiones elaborados a partir de los datos, segiin
Strauss y Corbin. Estos pasos metodoldgicos comprenden
idas y venidas, que indican el proceso necesario para
relacionar conceptos y categorizar los datos en la definicion
de la categoria central. La categoria central explica el
fendmeno en estudio, es decir, es la interpretacién del
tema de investigaciont®.

En codificacion abierta, se identificaron los
conceptos, a partir de los datos, con sus propiedades
y dimensiones. A continuacién, se verificaron las
diferencias y similitudes entre los datos ya codificados
de entrevistas anteriores y se agruparon con los
conceptos provisionales. Este proceso de codificacion
permitié la implementacién del paso de codificacion
axial, donde se inicio6 el proceso de agrupacion de datos
fragmentados durante la codificacion abierta. Y a lo
largo de este proceso de reagrupacién se desarrollé la
etapa de codificacion selectiva en la que se refinaron las
categorias con conceptos mas abstractos, integrando
las subcategorias originadas a partir de los conceptos/
codigos surgidos de las entrevistas, dando lugar a la
categoria central. De esta manera, se formé el modelo
tedrico con las categorias/componentes de acciones-
interacciones, condiciones y consecuencias.

En el proceso de construccion, se utilizd la
perspectiva filosdfica de Leonardo Boff sobre el cuidado
para posicionar el entendimiento del autor sobre el
aspecto afectivo de la relacion familia/nifio/cuidado
con el SCZV. Desde esta perspectiva, el cuidado es
mas una actitud que un acto, ya que representa una
ocupacion, una preocupacion, exige responsabilidad
y requiere involucrarse afectivamente con el otro®>,
El modelo de Adaptacion de Roy, por su parte, sirvio
para visualizar al nifio con SCZV como un ser holistico,
y a su familia emprendiendo el camino de adaptacién
afectado por los estimulos de la vida, como resultado
de las anomalias y la participacion de los cuidadores en

la busqueda de la capacidad adaptativa®®.

La investigacion respetd los principios éticos,
siguiendo el dictamen favorable del Comité de Etica
e Investigacién (CEI) de la Universidad Federal de
Rio Grande do Norte, del 14/07/2017, con CAAE nro.
69859717.1.0000.5537. Y para mantener el anonimato
de los participantes, los mismos fueron enumerados segun
el orden de las entrevistas y el grupo de muestra.

Resultados

Las familias de estos nifios con SCZV viven en el
interior o en las afueras de una ciudad capital en el noreste
de Brasil, con dificultad para trasladarse a los servicios de
referencia de cuidado infantil. El ingreso familiar promedio
es de alrededor de 1 salario minimo, proveniente de la
prestacion por enfermedad, ya que el cuidado del nifio
requiere la atencion completa de la madre, lo que hace
inviable el regreso de la misma al mercado laboral. A
estas condiciones de vulnerabilidad se suma el bajo nivel
de educacién de estas familias.

La construccién de los significados del cuidado
de niflos con SCZV en el contexto familiar en este
estudio se llevo a cabo a partir de los conceptos que se
encontraron en los datos de las vivencias, percepciones
y sentimientos de madres y padres de niflos con SCZV
sobre el cuidado dentro de la familia. Esto permitié
describir cémo ocurre el fendmeno y demostrar
esquematicamente su estructura y la organizacion de
las conexiones como proceso.

De esta manera, durante el proceso de analisis de
los datos en diferentes niveles, abierto, axial y selectivo,
se produjo el descubrimiento de los tres componentes
del modelo tedrico: acciones-interacciones; condiciones
y consecuencias. Las relaciones entre los datos de estos
elementos aparecen como categorias y subcategorias,
cada uno con sus propios elementos y dimensiones que
lo identifican. Juntos, estos elementos estructurales
describen y explican el proceso del fendmeno abordado.

La estructura del modelo tedrico desarrollado en
este estudio se representa en la Figura 1, con las cinco
categorias y sus respectivas subcategorias que sustentan
la categoria central del fendmeno: Comprender el cuidado
materno de los nifios con SCZV en el contexto familiar. En
esta figura, se muestra que la categoria central identifica
a la madre como el principal miembro protagonista del
cuidado de los nifios con SCZV en la familia. Si bien recibe
algun apoyo del padre, es la madre quien atiende, con
abnegacion, las exigencias del cuidado diario, mientras
experimenta sentimientos de sobrecarga ante las
dificultades vy la falta de apoyo de los demas.
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ﬁ CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

[&]

‘2 - Exige intensificacion de la atencion de la madre, para el cuidado del nifio con

8 (7] SCZV* en el contexto familiar;

8 & % - Cuidado del nifio con SCZV* de forma centralizada en la madre con el apoyo/

e : iig-

‘c z O |- Revelar el cuidado familiar del nifio ayuda c.ie los mlemb.ros de la familia; ) " - "

0 oo . - Experimentar el cuidado materno en las necesidades basicas y clinicas/especificas
o o< con SCZV*, centrado en la madre. - .

° o de los nifios con SCZV*;

°© <y - Estimular el crecimiento y el desarrollo de los nifios con SCZV* en la vida familiar;
g Z - Estimular el crecimiento y el desarrollo de los nifios con SCZV* a través del apoyo
% N profesional.

g E - Presencia de compromiso incondicional (amor) entre madre e hijo con SCZV*;

B .E - Experimentar la confianza/desconfianza de la madre al dejar al nifio con SCZV* al
-'g e ® - Identificar el vinculo materno que | cuidado de miembros de la familia;

°3 w determina el cuidado del nifio con - Enfrentar sentimientos de soledad, agotamiento materno y aceptacién del estado
° g % SCZV* en el contexto familiar; de salud de los nifios con SCZV*;

80 3}

§ g g - Identificar los factores que - Tener una red de apoyo débil para el cuidado materno de nifios con SCZV*;

g- © 8 dificultan el cuidado materno del - Reduccion del tiempo de la madre para estimular el crecimiento y desarrollo del
8 nifio con SCZV*. nifio con SCZV* debido al cansancio y agotamiento maternos;

5 - Experimentar la dificultad de acceso a una asistencia que estimule el crecimiento y
é desarrollo de los nifios con SCZV*.

[

é g - Reconocer la evolucién del nifio

< > con SCZV* frente a los cuidados de | - Percibir la evolucion en el desarrollo del nifio con SCZV* con los estimulos

[ ¢ estimulacion temprana; realizados;

8 &J’ - Reconocer dafios causados por - Percibir el retraso en el desarrollo de las habilidades del nifio con SCZV* sin la

'-l|_1 %’ falta de estimulacion temprana a los | presencia de estimulacién temprana.

g 8 nifios con SCZV*:

*SCzZV = Sindrome Congénito por el Virus del Zika (Sindrome Congénita pelo Zika Virus)

Figura 1 - Componentes del modelo tedrico: Comprender el cuidado materno de los nifios con SCZV en el contexto

familiar, y las categorias y subcategorias que la integran. Natal, RN, Brasil, 2018

Esta figura fue validada. En la etapa de validacion,
se presento la ilustracion del modelo y su sintesis a las
madres de los nifios con SCZV, que acompafnan a sus
hijos que estan en terapia en el CRI, quienes reconocieron
y reiteraron las categorias y subcategorias del modelo
tedrico: comprender el cuidado materno de los nifios con
SCzV en el contexto familiar.

Para la presentacion del modelo tedrico se construyd
una figura ilustrativa sobre el cuidado de nifios con SCzV,
en su contexto familiar, centrado en la madre, aunque
las familias de estos nifios estan compuestas por padre,
madre y hermanos. En este modelo se incluye la presencia
del padre, sin embargo, solo como ayuda, especialmente
en el juego con los niflos en horas en las que no hay
compromisos profesionales y personales. Por lo tanto,
la madre es quien asume la responsabilidad de todo el
cuidado del nifio con SCZV y a tiempo completo, ya que el
padre no se siente responsable del cuidado. Ayuda cuando
le conviene, como explica un padre: Cuando la madre estd
en casa, uno como padre no se preocupa. Solo cuando la madre
se va de casa, uno como padre se preocupa y trata de hacer
todo lo posible. Veo como lo cuida la madre y lo cuido como ella

lo hace (Padre 03).
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Por ende, la familia, especialmente la madre, es
quien observa, identifica y busca atender las necesidades
del niflo con SCZV. Estos nifios exigen cuidados de rutina
(alimentacion, higiene) comunes a todos los nifios;
atencion especifica ante situaciones de irritabilidad,
convulsiones, alteraciones del suefio, dependencia fisica
y emocional; y asistencia para la estimulacién temprana
del crecimiento y desarrollo.

Por lo tanto, la recepcién y resolucién de las
necesidades de los nifios con SCZV dependen de las
madres, con ayuda esporadica, para algun cuidado, de
los padres y hermanos del nifio. A menudo, el cuidado de
los miembros de la familia se reduce a jugar, durante un
breve periodo de tiempo, mientras la madre prepara el
bafio y la comida del nifio y se ocupa del hogar.

Las madres estan sobrecargadas con todo: estan para
atender, para cuidar a los nifios, la casa. No por el nifio, porque
donde quiera que vaya es bienvenido, incluso mi familia me
llama para que lo lleve, pero me sobrecarga de responsabilidad
el cuidado del nifio. El padre se pasa el dia trabajando, solo se

acerca a él una vez cada tanto, muy de vez en cuando (Madre 12).



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2021;29:e3458.

Identificar o
vinculo matemo
que deserminag el
cuidado del nibo
con SCZV en of
contexto Lansdliar

Mdentificar bos

faciores que
dificultan o
cuidado matemo
del niho con
SCZV

oo SCZV freme a
los cuidados de
estimulaciéa
semmpeana en of

causadas por falta
de estimulacibo
femprana a los
nillcs con SCZV
en el comtexto
failiar

TiTuLo
.(_ﬂe-:.mu. CENTRAL
. ACOCMNTERACCION

. COMDICICN

@ comseouencus

SCZV = Sindrome Congénito por el Virus del Zika; CRI = Centro de Rehabilitacion Infantil; ESF = Estrategia de Salud de la Familia

Figura 2 - Modelo tedrico que comprende el cuidado de la madre de los nifios con SCZV en su contexto familiar. Natal,

RN, Brasil, 2018

Como se ve en la cita anterior, queda claro que
la responsabilidad del cuidado de los nifios con SCZV
recae sobre la madre, ya que el padre se posiciona
como proveedor del hogar y ayudante de la madre, no
sintiéndose responsable del cuidado.

Por lo tanto, sea por la escasa red de apoyo, o porque
el nifio depende emocional y fisicamente de la madre, y es
ella quien entiende, casi exclusivamente, la comunicacion
no verbal, se produce el cansancio y el agotamiento
maternos, porque ademas del cuidado propio de cualquier
nino, estos nifios en estudio exigen una intensificacién
de la atencion de la madre para comprender y satisfacer
sus necesidades.

El bafio tiene que ser mas cuidadoso porque es delicada;
para darle de comer tiene que estar en la postura correcta porque
se ahoga mucho; el tema del suefio, también, porque tiene reflujo,
tengo que estar siempre atenta porque se despierta tosiendo
porque se ahoga. Porque estd tan limitada, necesita cuidados
especiales, nos dedicamos mas (Madre 09).

Como el nifio tiene necesidades especiales, los
familiares demandan la presencia de la madre para su
cuidado, o la madre solo puede confiar y sentirse segura
estando ausente de la residencia, solo si es necesario, a
medida que el desarrollo del nifio posibilite una menor
dependencia.

Dado que estos factores ocasionan una sobrecarga
materna por cuidar del hogar y del nifio, se reduce el

tiempo de la madre para la estimulacion temprana del

crecimiento y desarrollo del nifio con SCZV, provocando
una disminucién en la calidad de vida de ambos.

En este sentido, la madre, aun al dejar de lado su
autocuidado, al renunciar a actividades sociales y laborales,
con fatiga fisica y mental enfrenta esta sobrecarga de
responsabilidad y cuidado debido al compromiso y al amor
incondicional entre madre e hijo con SCZV. Esto se debe a
que existe una implicacion integral en el binomio madre-
hijo en el que los dos confluyen en su totalidad, ampliando
los limites maternos y diferenciandose del resto de los
miembros de la familia. Como podemos ver a continuacién
en el discurso de la participante: hoy ella lo es todo para mi,
no puedo explicarlo, itanto ella como yo lo somos todo la una para
la otra! Soy las piernas, los brazos, los ojos, soy todo para ella
y ella significa mucho para mi, incluso con sus limitaciones, con
sus caracteristicas. Como tengo otro hijo, el carifio y el amor es
el mismo, pero el mayor cuidado es para ella, porque como ella
no puede hacer nada sola, yo soy la cabeza, soy los brazos, soy
las piernas, soy todo para ella (Madre 10).

Ademas, la madre tiene una capacidad de resiliencia
dada por la esperanza de que con su cuidado el nifio
con SCZV se desarrolle y camine. Y con respecto a esa
motivacion, las madres han informado la participacion
de fisioterapeutas del CRI y de las enfermeras de la ESF
como apoyo en la estimulacion temprana del crecimiento
y desarrollo de los nifios con SCZV.

Los fisioterapeutas estimulan y le demuestran a la

familia los ejercicios que debe realizar en el hogar, y las
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enfermeras de la ESF durante las consultas de seguimiento
del crecimiento y desarrollo refuerzan la importancia de
continuar esta estimulacion por parte de la familia en la
vida diaria del nifio con SCZV.

Por lo tanto, los nifios que se insertan en el
entorno familiar, y son simultdneamente asistidos por
el equipo especializado que fomenta la continuacion
de la estimulacion temprana en la vida familiar, y a su
vez, reciben cuidados de estimulacién por parte de la
familia en su hogar, presentan una mejor evolucién de
las habilidades de las capacidades que tienen. Recostados
en el suelo, le seguimos haciendo movimientos en los bracitos y
en las piernitas. En un tanque de agua de 1000 litros, su padre
pone agua y se queda adentro con ella jugando. En la cama le
levanta los brazos, las piernas, se inclina de un lado al otro, juega
con ella. Y con los pinceles, cuando su manito estaba cerrada,
se lo pasaba por la mano para que sintiera cosquillas y tratara
de abrir la mano. Agarrabamos un pafal y se lo poniamos bajo
el brazo, lo sujetdbamos para que ella intentara caminar, si no
podia, le poniamos firme el pie y empezabamos a hablarle, nos
miraba riendo y lo intentaba. Gracias a Dios hoy camina con
normalidad (Madre 05).

Sin embargo, existe un retraso en el desarrollo de
las habilidades de los nifios con SCZV, dado que tienen
dificultades para acceder a una asistencia especializada
gue promueva una rutina de estimulacion temprana de
su crecimiento y desarrollo que sea realizada de forma

rutinaria por su familia.
Discusion

Las familias de los nifios participantes con SCZV
viven en el campo o en las afueras de la ciudad donde se
realizd el estudio y reportaron dificultades para trasladarse
a los servicios de referencia de cuidado infantil. Este
problema refleja las inequidades y dificultades en el acceso
de los nifios con discapacidad a los servicios de salud en
Brasil*”) y los problemas que enfrentan las familias que
los cuidan, debido a politicas institucionales que dificultan
la coordinacion de los servicios y la comunicacién de los
servicios*®. A pesar del fortalecimiento de los servicios
de salud brasilefios por parte del gobierno federal, para
la atencion de la salud de los nifios con SCZV, la dificultad
de acceso a los servicios especializados del Sistema
Unico de Salud (SUS) y la fragmentacion de la atencion
contintian?,

La pobreza es otro factor que afecta la accesibilidad
y equidad de los servicios(1%17), Segun este estudio, el
ingreso familiar de estas familias es de aproximadamente
1 salario minimo, proveniente de la prestacién por
enfermedad - Beneficio de Asistencia Continua (BAC) -
porque el cuidado del nifio requiere la atencion completa
de la madre y, por ende, ella no regresa al mercado
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laboral. A estos factores de vulnerabilidad se suma el
bajo nivel de educacién de las familias.

Por lo tanto, las madres de nifos con SCZV enfrentan
dificultades y desafios diarios en el cuidado de los nifios
con cambios en su desarrollo y crecimiento. A partir
de esta premisa, las categorias y subcategorias que
surgen de los datos describen y explican de manera
interrelacionada el cuidado de los nifios con SCZV en
el contexto familiar. Por ello, los significados originados
orientan la atencién de los profesionales de la salud,
especialmente la de los enfermeros de la ESF, para la
promocion del fortalecimiento de la red de apoyo materno
y la participacion compartida de los cuidados.

Es evidente que el cuidado de los nifios con SCZV en
el contexto familiar, centrado en la madre, provoca una
sobrecarga materna. Ella al posicionarse como nucleo
del proceso de cuidado, a tiempo completo, deteriora
su calidad de vida. Las atribuciones del cuidado infantil
inherentes a las mujeres, por las desigualdades de género,
generan cansancio, agotamiento y falta de tiempo para
el autocuidado, asi como para la estimulacion temprana
del crecimiento y desarrollo de los nifios con SCZV.
Por ello, un estudio que tuvo como objetivo examinar
como vive el padre su trabajo como cuidador de su
hijo con discapacidad crénica, refuerza la hegemonia y
el compromiso diario significativo de la madre®?. Las
tareas son realizadas principalmente por ella, con el apoyo
ocasional de otras mujeres de la familia, como las abuelas,
mientras el padre realiza actividades logisticas y juega
con los hijos®9,

Segun el Ministerio de Salud de Brasil, la estimulacion
temprana del crecimiento y desarrollo del nifio es
fundamental durante los primeros 3 afios de vida,
porque es el periodo en el que se produce la maduracién
neuroldgica, conductual, cognitiva, afectiva y social*?. Sin
embargo, se observa en los datos que, con la sobrecarga
de los cuidados maternos, la familia no ha podido disponer
del tiempo necesario para la estimulacién temprana.

Por lo tanto, es fundamental la mirada profesional
para el cuidado del nifio y su familia, analizando la
estructura familiar en su conjunto: qué miembros
componen esta familia, su contexto, los vinculos afectivos
involucrados y la interaccién entre los individuos, los
roles que juega cada miembro de la familia, asi como la
comprensién de la reorganizacion de la familia frente al
nacimiento y las necesidades del nifio con SCZV®D,

Segun Sister Callista Roy y el modelo de Adaptacién,
el estimulo generado por el entorno familiar, social y
ambiental es la mejor forma de promover el desarrollo y
las adaptaciones de los nifios'®). A pesar de ello, a partir
de los datos de este estudio se pudo constatar que el

acceso a la asistencia especializada para nifios con SCZV



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2021;29:e3458.

es tan deficiente como la estimulacién temprana de estos
nifnos en el hogar.

En este contexto, el enfermero, como profesional
de la ESF, que observa al nifio con SCZV en el hogar,
debe trabajar con las familias para promover la insercion
familiar y social de estos nifos, potenciando su desarrollo,
asi como también fortalecer la red de apoyo y el cuidado
compartido.

Ademas, cuidar a las personas es la manera de
practicar la enfermeria®?. Al referirse al cuidado, el acto
de cuidar se pasa por alto y se hace referencia a una
actitud, lo que significa una responsabilidad emocional
con el otro o una forma de complacencia y servicio®®), Asi,
se amplia el concepto de cuidado familiar, que requiere
de todos, ya sean padres, madres, tios, tias, abuelos,
abuelas, de la participacion, la responsabilidad y el sentido
de competencia para desarrollar las habilidades del nifio.

De esta forma, un estudio sefala que la insercién
del padre en la atencion prenatal, parto y posparto, como
participe del proceso, contribuye a la reconstruccién de la
identidad masculina, que pasa ser de proveedor del hogar
y apoyo de la madre a formar parte de la triada madre-
familia-bebé, ya que la participacién del hombre en el
proceso de gestacidn y parto promueve la participacion,
el vinculo y la responsabilidad en el cuidado del nifio@3,

Ademas del cuidado familiar diario para satisfacer las
necesidades basicas inherentes a la infancia, los nifios con
SCZV tienen cuidados relacionados con las limitaciones
funcionales y la necesidad de estimulacion temprana en la
rutina del cuidado familiar. Seguin un estudio realizado en
Canada con familias de nifios con enfermedades cronicas
y/o discapacidades, las necesidades de esos nifios son
similares a las de los nifios con SCZV, cuidados familiares
a tiempo completo. Sin embargo, ese mismo estudio en
Canada difiere en que presenta la participacion de los
padres para compartir la responsabilidad del cuidado de
nifios con enfermedades crénicas y/o discapacidades®®.

En este sentido, el profesional de enfermeria,
al sensibilizar a los familiares para que compartan
el cuidado con la madre, haciendo que la forma de
preocupacion y cuidado sea compartida por los miembros
de la familia, permite a la madre (cuidadora) reducir
su carga y posibilitar el autocuidado materno, asi como
la estimulaciéon temprana del nifio con SCZV, ante la
necesidad de desarrollar sus habilidades.

La investigaciéon, aun siguiendo todo el rigor
metodoldgico, presenta como limitacion el hecho
de abordar la experiencia de un solo escenario. Por
consiguiente, se sugiere la realizacién de nuevos estudios
que exploren los contextos en otros servicios, ademas
de mas estudios que puedan incluir a los nifios que se

ausentan de los servicios de atencion especializada por

diversos motivos, con el fin de incluir otras posibilidades
de cuidado de los nifios con SCZV en el contexto familiar.

Por lo tanto, se espera que este estudio contribuya
a las areas de la salud y la ciencia de la enfermeria, para
la formulacidn de politicas publicas y la ampliacion de las
discusiones entre gestores y profesionales de la salud,
especialmente de enfermeria, para capacitar al equipo
de salud en el proceso de cuidado que procure promover
el fortalecimiento de la red de apoyo y sensibilizar
a los miembros de la familia sobre la necesidad de
responsabilizarse del cuidado compartido. La cogestion
con la familia, especialmente con la figura materna, en
la construccién de conocimientos y acciones, potencia la
participacion activa y orienta comportamientos especificos
en el proceso terapéutico de los nifos con SCZV.

Conclusioén

El fendmeno pasa por el cuidado de los nifios con
SCZV en el contexto familiar, centrado en la madre y
se enfrenta a la necesidad de corresponsabilidad entre
los miembros de la familia. Ademas, el modelo tedrico
que explicé el fenomeno Comprender el cuidado materno
de los nifios con SCZV en su contexto familiar orienta
el cuidado de enfermeria en este proceso, a través del
fortalecimiento de la red de apoyo para el cuidado de
estos nifios y la sensibilizacién sobre la necesidad de
reconstruccién de la identidad masculina.
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