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Prélogo

El papel de una madre profesional, se consolida en medio de diversas actividades
gue le exigen el cumplimiento de numerosas horas semanales, aunque en esta sociedad
aun con mirada patriarcal requiere que, ademas, asuma la responsabilidad principal de los
cuidados cuando se trata de sus hijos.

Florencia Bonelli en una entrevista a Clarin (29/09/2018) afirmé que

“Las mujeres somos el elemento mas importante de la sociedad. Somos el refugio
y la proteccion, el pilar del tejido de la sociedad. Somos resilientes, la mujer sigue
tirando para salir a flote. Las mujeres somos extraordinariamente fuertes y

protectoras. Cuando tenemos que proteger a otros mostramos las garras”.

Para el siguiente proyecto contamos con la colaboracién de Maria, una profesional
de enfermeria, quien es mama de un nifio con Paralisis Cerebral Infantil o en la actualidad
denominada encefalopatia cronica no evolutiva (ECNE), que se encuentra con internacion
domiciliaria desde que tiene pocos meses de vida. Una mujer resiliente, que se ha
enfrentado a las diferentes adversidades y ha logrado superar los distintos obstaculos

desde el nacimiento de su hijo.

Ser madre de un nifio con discapacidad significa adaptarse a una serie de cambios

con la finalidad de protegerlo

Ser resolutiva es uno de los valores que involucra la enfermeria en si, Gilbert (citado

por Moran, 2016) describi6 dicho valor de la siguiente manera:

“El ser resolutivo como una evolucion critica de la propia conducta, como medio
para el desarrollo de las habilidades en el lugar de trabajo asi como un proceso
dialéctico en donde el pensamiento y accion estan vinculados integralmente, para

el bien del paciente, los profesionales y la sociedad”.

Para esta investigacion los autores utilizaran dentro de la metodologia cualitativa el
estudio de caso que permite conocer en profundidad la historia de una persona, de un grupo
o de un fenémeno en particular, siendo el objetivo principal de este proyecto conocer las

vivencias de una madre y enfermera en el cuidado cotidiano de su hijo con ECNE.

La intencién es poder brindar informacién tanto para el ambito publico como para la
comunidad cientifica que sirva para destacar el valor de Maria y el papel de las mujeres

gue son madres profesionales que a diario enfrentan esta situacion de vida.



En el Capitulo | se define la construccién del objeto de estudio, el planteo del
problema, la contextualizacién del lugar y observacién de la realidad. Se plantean los
interrogantes y antecedentes que se han encontrado. Se realiza, ademas, la definicién del
problema y su justificacion. Por ultimo, se formula el objetivo general que es conocer las
vivencias de una madre y profesional de enfermeria en el cuidado cotidiano de su hijo con
ECNE, que se encuentra con internacion domiciliaria en la ciudad de Cérdoba entre agosto
a noviembre del afio 2023, a continuacién del mismo se exponen los objetivos especificos.

En el Capitulo Il se presenta el encuadre metodolégico, el cual es un estudio de caso.
Se lleva a cabo el esquema de la variable: vivencias de una madre enfermera, para lo cual
se utilizard como técnica e instrumento de recoleccién de informacion la entrevista en
profundidad y la observacion participante, se evaluara previamente la estrategia y la entrada
al campo de estudio, y a posterior el procesamiento, analisis, exposicion y presentacion de

la informacion.

Finalmente, en anexos se encuentran cubiertos los aspectos éticos legales

correspondientes al trabajo, es decir las notas de autorizacion y consentimiento informado.



Capitulo I: Tema de Investigacion

Construccion del objeto de estudio

En el mundo del trabajo medianamente se sigue un ritmo casi parecido en todas las
profesiones y oficios. Se ingresa, se realiza el trabajo y finalizado el horario se retira. En
esta aparente monotonia surgen una serie de relaciones interpersonales con los
comparieros de trabajo, algunas mas cercanas como la amistad, y otras mas distantes como
compartir sélo el lugar de trabajo. En este ambito cada trabajador tiene su historia personal
gue no siempre conocemos, por lo cual queremos detener la mirada sobre una experiencia

en particular.

Hablando con una colega enfermera nos contaba que uno de sus hijos es
discapacitado. Esto nos abrié la mirada a un mundo nuevo, el de la discapacidad y mas aun
el de ser padres de un nifio con discapacidad y lo que implica ir a trabajar cada dia sobre

todo si se trata de trabajar en el ambito de la salud.

La Lic. en Psicopedagogia Baez, Myriam (2017), en su articulo “;Qué implica ser
papa de un nifio con discapacidad?” hace mencion de lo que atraviesan los padres. Segun
esta teoria, los padres atraviesan un estado de shock, seguido de sensacién de dolor o
sufrimiento, etapa en la que se considera que lamentan la pérdida del nifio “perfecto” que

la mayoria desea e imagina.

A continuacion, viene la negacién que ocurre cuando los padres niegan que su hijo
tenga alguna discapacidad, o intentan encontrar otros profesionales médicos que les den

otro diagnastico.

A posterior surgen las etapas de ira y resentimiento, que pueden derivar en la

averiguacion de curas o soluciones, para llegar por ultimo al estadio de aceptacion.

Dicha teoria acerca de las fases de los sentimientos, shock, sufrimiento, negacion,
ira y aceptacion, es empleada por un sinnimero de profesionales, como médicos,
enfermeros, terapeutas, maestros, especialistas en intervencion temprana, asistentes
sociales, entre otros, ya que la utilizan para detallar sentimientos e incluso algunas veces

acciones.

Sentimientos que a veces se comparten y otras no, porque nada previene en la vida para

tener discapacidad, y cuando de pronto, un hijo recibe esta etiqueta, puede que para



algunos padres la vida les parezca muy injusta, debido a que no fue lo deseado, y es muy
dificil de que se pueda realizar algo para cambiarlo.

En relacién a la discapacidad, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020),
refiere que remite a la interaccion entre personas que tienen algun problema de salud: como
paralisis cerebral, sindrome de Down o depresion y ciertos factores personales y
ambientales: como puedan ser actitudes negativas, medios de transporte y edificios
publicos inaccesibles o escaso apoyo social.

Se calcula que mas de mil millones de personas experimentan discapacidad, cifra
gue corresponde aproximadamente al 15% de la poblacion mundial, y que hasta 190
millones (un 3,8%) de las personas de 15 o mas afios tienen dificultades importantes para
funcionar, y que a menudo exigen servicios de atencion de salud. El nimero de personas
con discapacidad va en aumento, lo que se explica por la creciente prevalencia de dolencias
cronicas y el envejecimiento de la poblacion.

La discapacidad es sumamente heterogénea. Aunque ciertas dolencias ligadas a la
discapacidad entrafian mala salud y una gran necesidad de asistencia sanitaria, no es el
caso de otras. Todas las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades
generales en materia de salud que cualquier otra persona, por lo que necesitan acceder a
los servicios corrientes de salud.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INDEC, 2018) en Argentina,
alrededor de 3.571.983 personas mayores de 6 afios (10,2% de la poblacién) poseen una
discapacidad, de las cuales, hasta 2020, solo 1.352.301 habian accedido al Certificado
Unico de Discapacidad (CUD) segun la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS, 2020)

En cuanto a la discapacidad que presenta el hijo de nuestra compafiera es la
pardlisis cerebral infantil (PCI), a la que actualmente se denomina Encefalopatia Crénica
no Evolutiva (ECNE), el cual es un conjunto de alteraciones de los movimientos, tono
muscular o postura causada por un dafio a un cerebro en desarrollo. Esta agresion cerebral
debe haber ocurrido antes del nacimiento o hasta dentro de los primeros 3 afios de vida. Su
principal manifestacién suele ser motora (paralisis cerebral) con o sin trastornos cognitivos
(retraso mental), de la comunicacién, sensoriales, conductuales o epilepsia.

Los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades, (CDC, segln siglas en
inglés) calculan que, en promedio, 1 de cada 323 nifios en los Estados Unidos tiene paralisis
cerebral infantil. Es por esta razén, que la (CDC) considera que es la discapacidad mas

frecuente en la poblacion infantil.



En relacion a la ECNE en Argentina, se conoce solo el dato de la Sociedad Argentina
de Pediatria (SAP) que en el afio 2000 publico que la prevalencia es de 1500 casos anuales.

En Cordoba tampoco se sabe exactamente el nimero de casos anuales, pero uno
de estos casos fue el de esta mama, colega enfermera, que en 2013 dio a luz un nifio, que
debido a haber sufrido hipoxia perinatal tiene paralisis cerebral infantil. Actualmente tiene
traqueotomia y requiere de asistencia respiratoria mecéanica (respirador).

En tal sentido se deberia pensar también, en la relacion de dicha profesional en el
ambito de trabajo con los demas colegas, e igualmente con el equipo de salud, que cuida
a su hijo ya que se encuentra con internacion domiciliaria las 24 horas, y asimismo con el

resto de la familia.

Entonces en consecuencia dentro de lo desarrollado anteriormente, los autores se

realizan los siguientes interrogantes

e Cbmo pueden las familias afrontar la paralisis cerebral?

e ;Como repercute que haya un nifio con ECNE en el entorno familiar?

e (Qué pasa cuadndo nos toca ser madres y ser enfermeras en este
contexto? ¢ Cudles son los sentimientos, miedos y emociones de ser madre y
enfermera con respecto al cuidado enfermero de su hijo con paralisis
cerebral? ¢ Cuédles son las vivencias de una madre-enfermera con respecto al
cuidado de su hijo con paralisis cerebral?

e (En qué momento ambos roles se complementan y en qué otros se separan?
¢, Puede la profesional de enfermeria y madre reconocer su rol de cuidadora, en el
domicilio con su hijo?

e En cuanto a la internacién domiciliaria: ¢permite la madre y profesional de
enfermeria que sus colegas y otros profesionales de la salud, como médicos,
kinesi6logos, etc., tomen decisiones en lo que respecta a los cuidados,
farmacologia, valoracion, promocion y prevencion de su hijo con ECNE?

e (Cual es la formacion de los enfermeros que asisten a su hijo en la internacion
domiciliaria?

e ¢ Existe alguna legislacion respecto a la internacién domiciliaria?

En base a los interrogantes formulados se realizdé la busqueda bibliografica de

antecedentes de investigacion cientifica para responder a los mismos.

Con respecto a ¢ Como repercute que haya un nifio con ECNE en el entorno familiar?
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Madrigal Mufioz (2007) en su articulo Familias ante la paralisis cerebral, se refiere
al nacimiento de un nifio/a al que se le diagnostica una discapacidad, Paralisis Cerebral
(PC), supone cambios de gran trascendencia en el sistema familiar.

Cuando una familia descubre que su hijo/a tiene PC, todos sus miembros sufren una
conmocioén emocional hasta que asumen la noticia. El abanico de sentimientos varia de
unos a otros y a lo largo del tiempo, y pueden ir desde ansiedad, incertidumbre, hasta, en
casos extremos, el rechazo del nifio/a. Una vez superadas las primeras impresiones, se
deben adaptar las costumbres de la familia a las necesidades del nifio/a, pero evitando que
la vida gire en torno a éste/a. Asi, si éste tiene grandes necesidades de atencién y cuidados,
precisara de una persona que le dedique buena parte de su tiempo. Tradicionalmente, estos
cuidados recaen en la madre, sin embargo, esto esta cambiando. Cada vez hay mas padres
gue se ocupan de sus hijos/as, no como una ayuda mas a las madres, sino implicandose
en la atencion. Los cambios sociales, como la incorporacion de la mujer al mercado laboral
y Su mayor participacion en las distintas esferas de la sociedad, han hecho posible unas
relaciones de pareja mas igualitarias. Las leyes recientemente aprobadas que buscan una
mejor conciliacién de la vida familiar y laboral, no sélo han facilitado la vida a las mujeres,
también han posibilitado a los hombres disfrutar de permisos de paternidad, elegir quién va
a estar mas tiempo con los hijos/as, con jornadas mas flexibles, entre otras medidas (par
1).

Es por esto que las familias con un miembro con discapacidad tienen entonces una

serie de tareas que cumplir, segun Rolland (1994/2000)

1. Lafamilia necesita hacer un duelo por la pérdida de la identidad que poseia antes
del comienzo de la enfermedad.

2. Los miembros de la familia necesitan desplazarse hacia una posicién de
aceptacion del cambio permanente, manteniendo, al mismo tiempo, un sentido

de continuidad entre su pasado y su futuro.

3. Las familias deben soportar el esfuerzo para soportar las crisis de reorganizacion

a corto plazo.

4. Frente a la incertidumbre, los miembros de la familia deben desarrollar una
flexibilidad especial en el sistema con respecto a las metas para el futuro. (pp.75-
76)

En cuanto a ¢ Como pueden las familias afrontar la paralisis cerebral?



Revisando el articulo: Impacto de la Pardlisis Cerebral en las familias. Expresa que
para entender a las familias que presentan un miembro con Pardlisis Cerebral, es necesario
comprender la discapacidad, especificamente en qué consiste el diagndstico y sus posibles
repercusiones a nivel familiar. El impacto de la pardlisis cerebral en las familias y los
desafios que deben enfrentar son diversos, por lo que es necesario buscar informacién y

apoyo para un adecuado manejo de la situacion.

Vera (citado por Mota, 2020) la define como: “el cuadro clinico caracterizado por la
alteracion en la motricidad, el tono y la postura, secundario a la accion de una lesién
producida en un cerebro inmaduro, es decir, durante la vida intrauterina, en el periodo

perinatal o en los primeros cinco afos de vida”. (Parr 4)

Debemos tomar en cuenta que la discapacidad es un evento critico que
desencadena reacciones y adaptaciones en todo el contexto de vida y sistema de
relaciones entre el individuo y su familia. Las interacciones familiares y los procesos de
adaptacion pueden verse afectados. Para enfrentar estos desafios estas familias deben
contar con el apoyo de un equipo multidisciplinario (como por ejemplo encargado social,
terapeuta familiar, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional) que sirva de guia brindando
soporte, informacién, psicoeducacion y entrenamiento para el manejo de esta condicién en

casa. (Parr 10)

En relaciéon a la internacion domiciliaria: ¢,Cual es la formacion de los enfermeros

gue asisten a su hijo en la internacién domiciliaria?

Bernada et al. (2019) en su articulo La formacion del enfermero para la asistencia a
portadores de necesidades especiales, con paralisis cerebral, sometidos a atencién

domiciliaria alude a lo siguiente:

El programa de atencion domiciliaria de una unidad de cuidados paliativos
pediatricos en su primer afio de trabajo cuyo objetivo es describir las caracteristicas de los
nifos asistidos en el primer afio, analizar las consultas en emergencia, hospitalizaciones y

dias de hospitalizacion el afio previo y el posterior del inicio del programa.

El tema de estudio es: La formacién del enfermero para la asistencia a portadores

de necesidades especiales, con pardlisis cerebral, sometidos a atencion domiciliaria.

Cuyo objetivo es describir el proceso de formacién de la enfermera especialista en

cuidados en el hogar. Internacién en pacientes con ventilacion mecanica cronica



En lo que respecta a ¢La internacion domiciliaria es beneficiosa para mejorar la

calidad de vida de su hijo?

Segun Borsini et al. (2018) en su articulo Internaciones en pacientes con ventilacion
domiciliaria crénica plantea que la atencion domiciliaria es una modalidad ideal de atencién
paliativa ya que puede evitar ingresos hospitalarios, disminuir consultas ambulatorias y
mejorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.

Finalmente ¢ Existe alguna legislacion respecto a la internacion domiciliaria?

Resolucion 704/2000 de fecha 6 de septiembre del afio 2000.

Esta Resolucién presenta las Normas De Organizacion y Funcionamiento De
Servicios De Internacion Domiciliaria a nivel nacional y garantiza la calidad de la
atencién médica y de todas las prestaciones de salud que necesitan las personas

bajo esta modalidad de internacion.

El anexo 1 define la internacién domiciliaria (ID) y sus objetivos, asi como la
finalidad “garantizar la accesibilidad, la equidad, la eficacia, y eficiencia del sistema

de salud”

Plantea la ID como una modalidad de atencion de la salud, mediante la cual se
brinda asistencia al paciente-familia en su domicilio, realizada por un equipo
multiprofesional e interdisciplinario cuya mision es: promover, prevenir, recuperar,
rehabilitar y/o acompafiar a los pacientes de acuerdo a su diagnostico y evolucién en
los aspectos fisico, psiquico, social, espiritual, manteniendo la calidad, el respeto y la

dignidad humana.

Presenta también los objetivos:
e Brindar asistencia en el domicilio del paciente, interactuando con los
establecimientos asistenciales de diferentes niveles de categorizacion, con
quienes debera mantener mecanismos adecuados de referencia y
contrarreferencia.
e Favorecer la reincorporacién del paciente a su entorno natural: la familia y la
comunidad.
e Recuperar la dimension social del problema de salud/enfermedad, dentro de

la comunidad.



e Evitar la institucionalizacion del paciente y familia atendiendo los multiples
efectos negativos, aislamiento psico-fisico del paciente, desestabilizacion
econdmica, desintegracion familiar y de su entorno comunitario.

e Acompafary asistir a los pacientes de acuerdo a su diagnostico y evolucion.

e Facilitar la participacién activa de la familia o responsable del paciente,
mediante su capacitacién adecuada y aceptada.

Optimizar la eficiencia del servicio en aquellos pacientes que por su patologia
es posible su asistencia con esta modalidad de atencion.

e Disminuir el promedio de dias de internacion por patologias y aumentar la
disponibilidad de camas para patologias mas complejas.

e Disminuir las posibilidades de infecciones intrahospitalarias.

e Contribuir al mejoramiento de la calidad de la asistencia sanitaria en todos
sus componentes: equidad, eficacia, eficiencia, efectividad y accesibilidad a
los servicios de salud.

Ante la dificultad de encontrar estudios cientificos que respondan a la pregunta
¢, Cuales son las vivencias de una madre-enfermera con respecto al cuidado de su hijo con
ECNE?, y si el ser enfermera le afecta al momento de asistir a su hijo, se evidencia un vacio
de conocimiento ya que la mayoria de las investigaciones hacen referencia a experiencias
de padres con hijos con algun tipo de discapacidad, entre ellas ECNE, pero ninguno hace
hincapié en las vivencias de una profesional de enfermeria con un nifio con ECNE.

Teniendo en cuenta lo desarrollado surge la siguiente definicion del problema de

este estudio de caso como camino para la construccién del conocimiento:

¢,Cudles son las vivencias del cuidado cotidiano de un nifio con paralisis
cerebral de una madre-enfermera en la ciudad de Cérdoba, entre los meses de agosto

y hoviembre del afio 2023?



Justificacion

Este proyecto se refiere a un universo de enfermeria pocas veces abordado y en el
cual estamos cada dia mas llamados a participar porque es una demanda en aumento: la
internacion domiciliaria, con la particularidad que la misma en este caso sea en el hogar de

una enfermera.

Es el estudio de caso de una profesional de enfermeria, madre de un nifio con
ECNE, donde a través de su relato se conoceran las vivencias de los cuidados cotidianos
de un nifio con discapacidad siendo hijo de una madre-enfermera, con la connotaciéon que

en su ambito laboral cumple también con la funcion de cuidado a pacientes.

Por medio de las mismas, se podra visibilizar su historia de vida, como es la
convivencia, los desafios diarios a los que se enfrenta, y como es adaptar la vida personal
al tener un integrante en la familia que depende de otros para poder satisfacer sus

necesidades esenciales.

Debido a que no se ha evidenciado un conocimiento en relacion al tema, es que

merece ser investigado,

La finalidad de la investigacion es obtener informacion sobre todo lo que compete a
este estudio de caso, lo cual aportara experiencias sobre las vivencias del cuidado de un
familiar con discapacidad, a cargo de una enfermera, por lo cual se considera en que
generaria empatia y solidaridad entre los colegas, como asi también entre el resto del

personal de la salud, y en la comunidad en general.

Mostrara también el acompafiamiento de los mismos compafieros y demas
profesionales de salud al sujeto en estudio, a su familia y la preparacion que los mismos

necesitan para este tipo de asistencia.

En el campo de la salud publica dard a conocer la realidad de las familias con un

nifo con discapacidad.

Por todo esto, resultardq importante la informacién del estudio de caso para poder
apreciar sus posibles aportes como estudio generador del conocimiento sobre dicho tema
de investigacion, por lo que invitara a la comunidad cientifica y a todos los estratos de la

sociedad a poder beneficiarse con el mismo.
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Marco Conceptual

En relacién al concepto de la Pardlisis Cerebral Infantil (PCIl), Gémez-Lbpez, Simoén
et al. (2013) hacen referencia a un grupo de alteraciones no progresivas del movimiento y
la postura que limitan la actividad, debido a una lesion del cerebro ocurrida durante el
desarrollo cerebral del feto o el nifio pequefio (pudiendo ocurrir en la gestacion, el parto o
durante los primeros afios de vida). Donde se destaca un grupo de trastornos que afectan
la capacidad de una persona para moverse y mantener el equilibrio y la postura.

El crecimiento en estos nifios afecta su estado fisico y sus condiciones de vida, ya
gue su morbilidad y mortalidad estan directamente relacionadas con la gravedad de la PC
y las complicaciones médicas asociadas. Para evitar esto se toma en cuenta la existencia
de un tratamiento donde la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) recomienda un
enfoque para el mismo desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), la
discapacidad y la salud, por lo cual resultan centrales el estado fisico, la funcionalidad y la

participacion, dentro de un contexto condicionado por factores personales y ambientales.

Es aqui donde cabe destacar que la PCI no es la misma en todos los casos, es por

ello que se clasifica segun los tipos y grados, y de acuerdo a la clinica.

Teniendo en cuenta la complejidad de los cuidados que requiere una persona con
discapacidad, en este caso con paralisis cerebral infantil, y que suele ser la familia la
principal cuidadora no se puede pasar por desapercibido los conflictos que se generan en

la misma con respecto a los vinculos familiares.

Asi pues, los vinculos estan relacionados al caso en particular, en donde el trabajo
de cuidar incluye atencién personal e instrumental, vigilancia y acompafiamiento, cuidados

sanitarios, la gestién y relacién con los servicios sanitarios.

La Lic. Nufiez (2003) en su articulo La familia con un hijo con discapacidad y sus

conflictos vinculares, reflexiona sobre esto de la siguiente manera:

La familia que tiene un hijo con discapacidad afronta una crisis, movilizada a partir
del momento de la sospecha y posterior confirmacion del diagnoéstico. Cada
familia es Gnica, singular y procesa esta crisis de diferentes modos. En relacion
a como se elabore la crisis del diagnéstico, puede acontecer un crecimiento y
enriquecimiento familiar o, por el contrario, se pueden desencadenar trastornos
de distinta intensidad...detectando precozmente familias mas vulnerables antes

gue se instalen conflictos psicolégicos de mayor gravedad que demandarian
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tratamientos mas largos y costosos...De este modo, se hace necesario resaltar
que las familias que tienen un hijo con discapacidad constituyen una poblacion
en riesgo. Los conflictos no surgen a nivel familiar como consecuencia directa de
la discapacidad, sino en funcién de las posibilidades de la familia de adaptarse o
no a esta situacion. Es necesario que el pediatra y los demas profesionales
intervinientes puedan sostenerlas y acompafarlas desde el momento del
diagndstico y en otras situaciones de crisis que atraviesan a lo largo de su ciclo
vital. También es necesario detectar precozmente a las familias mas vulnerables
gue requieren mayor acompafiamiento y sostén o una derivacién temprana al

especialista en salud mental (p.133).

Agregando a lo anterior, Ruiz Fernandez et al. (2011) en relacion al articulo La
discapacidad e intervencion familiar menciona que: “Desde el momento que uno de los
integrantes de la familia tiene una discapacidad, se produce en el ambito familiar una crisis,

por lo cual necesita de apoyo, contencion e informacion”. (p.348)

Para comprender este mundo dentro de un nucleo familiar y mas aun poder
entender o conocer la capacidad de una madre ante sus vivencias en diferentes entornos,
autores como Puschel et al. (citado por Albuquergue et al. 2009) en el articulo La formacién
del enfermero para la asistencia a portadores de necesidades especiales, con paralisis

cerebral, sometidos a atencion domiciliaria, refieren que:

Cada familia tiene una manera particular de emocionarse, a partir de la creacion
de una "cultura" propia, con sus cddigos, con una sintaxis propia de comunicar e
interpretar las comunicaciones con sus normas, ritos y juegos. Ademas, esta la

emocion personal y el universo personal de significados. (p. 265)

Si hablamos de un hijo con una discapacidad, en general los padres adoptan una
actitud pasiva ante el proceso educativo o rehabilitador del mismo, limitdndose a escuchar

a los profesionales y no debatiendo los cuidados que se le brindan.
En un estudio realizado por Ortega et al. (2012), relatan que:

Algunos de los cambios mas comunes al tener un hijo/a con discapacidad son: la
mayor demanda de atencion, la generacion de nuevos y elevados gastos
econdmicos, la necesidad de ayuda profesional, el afrontamiento social, el

aislamiento y los cambios de creencias. (p.26)
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Debido a esto, los autores citados mencionan que se debe tener en cuenta las ideas,
expectativas y necesidades de los padres, al mismo tiempo respetar su autonomia vy
destacar el papel crucial que desempefian como padres. Este planteamiento no es una
tarea facil, porque los padres son considerados competidores no profesionales. Sin
embargo, pese a que se pueda presentar algunas desavenencias, la participacion de los
padres es vital, asi como la cooperacion con otros miembros de la familia, incluyendo

hermanos, abuelos, etc.

Una de las funciones de las familias es el cuidado, asi como lo son en las intervenciones
del profesional de enfermeria. En esa misma linea, Zabalegui Yarnoz (2003) en el articulo

El rol del profesional de enfermeria refiere que:

La funcion de la enfermera, como cuidadora, implica la participacion activa en la
promocién, mantenimiento y recuperacion de la salud, mediante medidas
preventivas para evitar la aparicion de la enfermedad, su progresion o prevenir
secuelas asegurando la continuidad del cuidado. Esta cuidadora debe estar
abierta a las percepciones y preocupaciones del paciente y su familia, ser
moralmente responsable, estar dedicada como profesional y permanecer
dispuesta para escuchar, dialogar y responder en situaciones holisticas
complejas. Ademas, debe estar basada en la evidencia empirica existente. (pp.
19-20)

Aunado a la funcién de cuidar Garcia Calvente et al. (2004) en su articulo: El
impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de las mujeres, menciona que implica
también dar apoyo emocional y social. En definitiva, cuidar significa “encargarse de” las

personas a las que se cuida.

Asimismo, Lagarde (2003) en su articulo Mujeres cuidadoras: entre la obligacién y
la aceptacion, define el cuidado como: “El conjunto de actividades y el uso de recursos para
lograr que la vida de cada persona, esté basada en la vigencia de los derechos humanos.

Prioritariamente, el derecho a la vida en primera persona”.

Dentro de este marco, Watson (es citado por Urra, E et al., 2011) en su articulo
“Algunos aspectos esenciales del pensamiento de Jean Watson y su teoria de cuidados”
en donde se mencionan siete supuestos y diez factores de cuidados o factores caritativos
de cuidados que los autores de esta investigacion tomaran como referencia debido a que

plantea un cuidado humanizado, organizado y responsable con el fin de satisfacer las
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necesidades. Cabe aclarar que los supuestos son premisas asumidas como verdad sin

comprobacion.
Hace referencia a los siete supuestos de esta manera:

e El cuidado s6lo puede ser demostrado y practicado efectivamente en una relacién
interpersonal, es decir, el cuidado se transmite de acuerdo a las practicas culturales
gue tienen las distintas comunidades: y en forma particular, en enfermeria de
acuerdo a las necesidades humanas, sociales e institucionales. Los cuidados son
contextuales a la época, al lugar geografico, a las necesidades de una poblacion o
de un individuo en particular, y a los elementos con que se cuenta y por ello
requieren de un conocimiento del ambiente que rodea al individuo y del
conocimiento del individuo en si.

e EIl cuidado estd condicionado a factores de cuidado, destinados a satisfacer
necesidades humanas. El cuidado tiene destino, efectos y objetivos.

e El cuidado efectivo promueve la salud y crecimiento personal y familiar. El cuidado
promueve la satisfaccion de necesidades, por tanto, propende a la relacion arménica
del individuo consigo mismo y su ambiente.

e Un ambiente de cuidado es aquel que promueve el desarrollo del potencial que
permite al individuo elegir la mejor opcién, para él o ella, en un momento preciso.

e La ciencia del cuidado es complementaria de la ciencia curativa. El cuidado no es
sélo curar o medicar, es integrar el conocimiento biomédico o biofisico con el

comportamiento humano para generar, promover, o recuperar la salud.

La practica del cuidado es central en la enfermeria. Un individuo debe ser acompafiado
en las fases de toma de decisiones y no sélo ser un receptaculo de informacion. El
acompanfar es necesario para que, paulatinamente, el individuo descubra como, desde una
situacion particular, puede encontrar la mejor solucion desde su propia realidad.
Enfermeria, entonces, debe focalizarse en un acompafar sensible pero responsable,

basado en el conocimiento y en la practica de una actitud terapéutica.

En cuanto a los diez factores de cuidados, Watson J. los corrigié y amplié en su libro
Nursing: Human Science and Human Care. A theory of nursing (1985) (Enfermeria: ciencia
y cuidados humanos. Una teoria de Enfermeria), reimpreso en los afios 1988 y 1999, en
donde los menciona como Procesos Caritas o Proceso de Cuidar. En dicha obra, Watson

hace referencia a que expande los aspectos filosoficos y transpersonales del “momento de
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cuidados” como el eje de su marco de referencia y hace mas evidente los aspectos éticos,

del arte y los espirituales-metafisicos.

Procesos Caritas

1-“Formacion humanista-altruista en un sistema de valores”, se convierte luego en
la “Practica de amorosa bondad y ecuanimidad en el contexto de un cuidado

consciente”

2-“Incorporacién de la fe - esperanza”, se convierte luego en “Ser auténticamente
presente y permitir y mantener el sistema de creencias profundas y subjetivas del
individuo, compatible con su libertad. Este individuo libre, con creencias propias, es

un ser para el cuidado”.

3. “El cultivo de la sensibilidad hacia uno mismo y hacia los otros” sera redactado
mas tarde como “El cultivo libre de las propias practicas espirituales vy
transpersonales, que vaya mas alla del ego y la apertura a los demas con

sensibilidad y compasion”.

4. “El desarrollo de una relacion de ayuda y confianza”. El cuidar la relacién humana
se convierte en “Desarrollo y mantenimiento de una auténtica relacion de cuidado,

a través de una relacion de confianza”.

5-“La aceptacion de expresiones de sentimientos positivos y negativos”. Esta es una
parte inherente a la formacion de una relacién de ayuda y de confianza. Watson la
enuncia mas tarde como un “Estar presente y constituirse en apoyador de la
expresion de los sentimientos positivos y negativos en una conexion con la

espiritualidad mas profunda del ser que se cuida”.

6. “El uso sistematico de una resolucién creativa de problemas del proceso
asistencial” Se convierte en: “El uso creativo de uno mismo, como participe en el
arte de cuidar y de todas las maneras de conocer como parte del proceso

asistencial”.

7. “La promocidon de una ensefanza-aprendizaje interpersonal’. Luego deriva a:
“Participar de una verdadera ensefianza-aprendizaje que atienda a la unidad del ser

y de su sentido y que trate de mantenerse en el marco referencial del otro”.
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8. “La creacién de un entorno protector y/o correctivo para el medio fisico, mental,
espiritual y sociocultural”, se convierte en: “Creacién de un medio ambiente de
cuidado en todos los niveles (fisico, no fisico, ambiental de energia y de conciencia)

ya sea el todo, belleza, confort, dignidad y paz”.

9. “La asistencia con la gratificacibn de necesidades humanas”. Las que
posteriormente llama: “La asistencia en necesidades basicas, con un cuidado
consciente e intencional que toca y envuelve el espiritu de los individuos, honrando

la unidad del Ser, y permitiendo a la espiritualidad emerger”.
10. “El reconocimiento de fuerzas fenomenolégicas y existenciales”

Este proceso de cuidar de Watson (citado por Urra, E et al., 2011), ayuda a delimitar
lo que es el cuidado profesional, ya que si bien una enfermera/o, puede ayudar al otro a
resolver problemas, promover la salud y restaurarla, no puede crearle ni restaurarle la salud

al paciente sin su voluntad.

La enfermera, entonces, como acota Watson (citado por Urra, E et al., 2011), es
responsable de ofrecer condiciones para que el paciente resuelva sus propios
predicamentos. Cada persona desarrolla su forma de encontrar significados en la vida, y
esto es valido para los individuos enfermeras/os, ya que confrontan su forma de estar en el
mundo ante un evento que es la enfermedad, pero éste es un proceso individual, en toda

su profundidad.

A patrtir del proceso de cuidado, entre el cuidador y la persona a la que se le brinda
un servicio de cuidados, como asi también a su entorno familiar, se va construyendo un

vinculo.

Teniendo en cuenta ala Teoria del Vinculo de Pichén- Riviere E. (citado por
Castillero Mimenza 0. 2017) se define al vinculo: “como la forma en que una persona se
relaciona con los demas, estableciendo una estructura relacional entre ambos

comunicantes que va a ser Unica entre ellos dos”.

En donde la manera en la que se va a interactuar esta supeditada a esta estructura,
ya gue va a marcar qué pautas comunicativas y qué conductas son aceptables y adaptativas
en el contexto de la vinculacién. Y es aqui donde toma importancia no solamente un
componente emocional, sino que ademas se hace referencia a la parte cognitiva y

conductual, los cuales sufren modificaciones durante la interaccion, es decir, que la
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estructura es dinamica y fluida, y va cambiando en base a la conducta que uno produce en

el otro en la retroalimentacion.

Y asimismo toma relevancia que gracias a la capacidad de comunicacion surgen los
vinculos, lo cual hace que estos sean sumamente necesarios para la supervivencia y la
adaptacion al medio ambiente tanto social como natural, debido a que influye en el medio
y a la vez es influida por este.

En relacién a la vinculaciébn que se nombra en la Teoria del Vinculo de Pichdn

Riviere E. (citado en Castillero Mimenza, 2017) se refiere a que:

La vinculacion es bicorporal, dado que a nivel fisico son dos los elementos en
contacto (el sujeto y él o los otros). No obstante, por lo menos hay tres
componentes que participan en la vinculacion, el yo emisor, el objeto
(considerandose como tala la persona o cosa con la que se produce la
vinculacion) y el tercero, que se conoce como el ideal o fantasia construida por
el yo objeto y que indica cdmo vamos a relacionarlos con él. En el momento de
establecer una relacién con un objeto el sujeto mantiene dos vinculos al mismo
tiempo, uno externo con el objeto en si y uno interno con la fantasia inconsciente
gue va a ser proyectada en el objeto y que va a marcar la existencia y el tipo de
comunicacion. La estructura que va a surgir de la interaccion va a ser de tipo
espiral, encontrandose la conducta y comunicacién del sujeto con una reaccién
por parte del objeto que va a dar una retroalimentacion al primero de manera que

pueda variar su conducta. (Parr. 8)

De acuerdo a Enrique Pichén-Riviere E. (citado por Castillero Mimenza, 2017), la
estructura que va a surgir de la interaccién va a ser de tipo espiral, encontrandose la
conducta y comunicacion del sujeto con una reaccién por parte del objeto que va a dar una

retroalimentacién al primero de manera que pueda variar su conducta

Por otro lado, en relacién al vinculo afectivo se tendra en cuenta el apego entre la
madre e hijo,

Segun el Dr. John Bowlby, Psiquiatra y Psicoanalista de nifios, (citado en Moneta,
2014) los efectos inmediatos y a largo plazo que median la salud mental del nifio son la
resultante de una experiencia de relacion calida intima y continua entre la madre y su hijo
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por lo cual ambos encuentran satisfaccién y alegria en relacion al vinculo de madre con su

hijo.

Por afiadidura, Moneta (2014) establece que:

1. El apego es la primera relacion del recién nacido con su madre o con un cuidador
principal que se supone es constante y receptivo a las sefiales del pequefio o el nifio de

pocos afos.

2. El apego es un proceso que no termina con el parto o la lactancia. Es un proceso

gue sirve de base a todas las relaciones afectivas en la vida.

3. El apego hacia personas significativas nos acompafia toda la vida, ya sean estos
sean progenitores, maestros o personas con las cuales hemos formado vinculos duraderos
(p.226)

Continuando con el tema, Moneta (2014) plantea que:

La formacion del vinculo confiable y seguro depende de un cuidador
constante y atento que pueda comunicarse con el bebé de pocos meses y
no solo se preocupe de cubrir sus necesidades de limpieza y alimentacion,
como se entiende popularmente. Esta necesidad de atencidn permanente
sugiere una entrega casi total por parte de la madre o cuidador, Lo que no
se sabe es que esta demanda es una necesidad biolégica de comunicarse
para lo cual estamos programados genéticamente. La teoria del apego en un
enfoque actual nos permite asegurar un adecuado desarrollo cognitivo y
mental del nifio que llegard a ser adulto, aun tomando en cuenta riesgos
genéticos. Mas aun, los vinculos primarios pasan a ser de primera
importancia en la vejez y también en condiciones de impedimentos o

incapacidad fisica o mental a cualquier edad (p.266)

Solo imaginar el complejo mundo del nifio con internaciéon domiciliaria a cargo solo
de la madre, donde ella trabaja fuera de su domicilio y los enfermeros establecen con el
nifo un vinculo fuerte y vital, vinculo de apego indispensable para su desarrollo cognitivo
pudiendo aprovechar la neuroplasticidad propia del nifio para profundizar la rehabilitacién

psicofisica.
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Por otra parte, se destaca uno de los aspectos fundamentales del estudio de caso
tomando en cuenta al sujeto que refiere a como ha actuado ante la adversidad que se le ha
presentado, es decir que es resiliente.

Para dar una definicién de resiliencia, Paez Cala (2019) refiere que es una conducta
adaptativa, desde una perspectiva optimista de competencias personales en el orden de lo
emocional, cognitivo y social. Comprende ademas de los procesos intrapsiquicos,
componentes sociales que favorecen la calidad de vida y el logro de un bienestar, tanto a
nivel fisico como psicolégico en medio de la adversidad, Inciden aspectos positivos en la
interaccidn del individuo con los demas, segun cada uno va construyendo su narrativa de

vida particular.

En cuanto a resiliencia familiar , Santana Valencia (2019) refiere que cada familia es
Unica por lo que es posible que activen la resiliencia al ser receptivos y apoyar el desarrollo
de estrategias de afrontamiento, por ejemplo, su capacidad de distinguir los cambios y
problemas practicos a los que se enfrentan cuando buscan informacion adecuada; cuando
logran controlar los sentimientos negativos ademas de la ansiedad, Cuando evitan caer en
la depresion, generan la confianza para expresion de emociones, aceptan las dificultades
y, de manera paralela reconocen su recursos y apoyo a partir de acciones, comienzan a
suscitar ambitos de caracter inclusivo en la intimidad del seno familiar, donde el hijo/a,
hermano/a es participe de las vivencias y responsabilidades de la vida en familia, con lo

cual trasciende a exigir su espacio en la sociedad (parr.25)
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Definicion de la variable

Para definir la variable, Vivencias de los cuidados cotidianos de una madre y
enfermera con un hijo con pardlisis cerebral infantil, los autores se posicionan en autores
como Gadamer (1999) (citado por De Souza Minayo, 2010), quien se refiere a la vivencia
como aquello que es aprendido y vivido por el individuo y por el grupo y se expresa en
sentido comun. Para este autor, la vivencia, constituye una objetivacion de la experiencia
en forma de realidad pensada. O sea, la vivencia se diferencia de la experiencia porque
constituye la elaboracion del individuo sobre todo lo que experimenta. Esa diferenciacion
puede ser clarificada con un ejemplo: varios individuos pueden experimentar al mismo
tiempo una misma realidad como la muerte de un miembro de la familia, el nacimiento de
un nifio, una gran catéstrofe, un acto autoritario. La vivencia de cada uno sobre un mismo
fendbmeno, sin embargo, es diferente: es una elaboracion que hace la persona, sobre la
base de su personalidad, sus experiencias anteriores, su capacidad de reflexion, sus

intereses y su lugar en la comunidad y en la sociedad.

Segun Vigotsky (como se citd en Erausquin et al., 2016) “el caracter de las vivencias
estd determinado por como el sujeto comprende las circunstancias que lo rodean, lo que
estd dado por el nivel de desarrollo en las generalizaciones de su pensamiento” es decir,
gue el accionar de un individuo es una forma de vivencia, que esta determinada por la

situacion que atraviesa en ese momento.

De cada vivencia vivida, el individuo registra cierta informacién que le permitira en
el futuro poder enfrentarse a situaciones similares, es decir que se convierten en un
aprendizaje. En el area de Psicologia, las vivencias son las experiencias que marcan la
personalidad de un sujeto. Cada individuo presenta diferentes reacciones ante una

situacion externa, en base a su capacidad de reaccion se constituyen en vivencias o no.

Ademads, algunos sucesos pueden ser relevantes para algunas personas, y dejar
una huella, en cambio para otros serdn de poca importancia y no se formara internamente

COMO una vivencia.

Algunos estudios mencionan la capacidad vivencial, es decir se refieren a la apertura
a formar nuevas vivencias a partir de las diferentes situaciones que ocurren en la vida,

mientras mayor sea esta capacidad mas sucesos dejardn una marca, y viceversa.
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En este caso las vivencias de la madre estan relacionadas con lo que vive
diariamente al tener un hijo discapacitado, por lo cual responde con sentimientos y
emociones ante cada situacion que se le presenta, que podran ser parte del aprendizaje o

no, de acuerdo a como las procese.

Dimensiones de la variable

e Relacion madre-hijo: en relacién con su hijo, tiempo de calidad que dedica al nifio

e Relaciébn madre-familia: Comunicacién, apoyo percibido, ayuda econdmica
percibida para ella y el nifio, delegacion de tareas y responsabilidades.

e Relacion madre-enfermeros y demas profesionales de la salud: Escucha activa,
cuidados que ofrecen, atencion permanente 24 Hs, responsabilidad.

e Enfermera-entorno laboral: Relacién con compafieros, circulo de apoyo, respeto de

horario laboral.
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Objetivos

Objetivo General: Conocer las vivencias del cuidado cotidiano de un nifio con pardlisis
cerebral de una madre-enfermera en la ciudad de Cérdoba, entre los meses de agosto y
noviembre del afio 2023

Objetivos Especificos:

o |dentificar los tipos de vinculos que se establecen entre la madre y su hijo.

o |dentificar los tipos de vinculos que se establecen entre la madre y su familia.

o Identificar los tipos de vinculos que se establecen entre la madre con los
enfermeros y demas profesionales de la salud.

o |dentificar los tipos de vinculos que se establecen entre la madre y su entorno

laboral.

22



CAPITULO II: Encuadre metodologico

- Enfoque
El estudio que se llevar4 a cabo serd de tipo cualitativo, debido a que permite
comprender un fenédmeno social complejo y, dentro de este método el enfoque se realizara
a través de un estudio de caso, en el cual se investigaran las vivencias de los cuidados

cotidianos de un nifio con PCI de una madre enfermera.
El método cualitativo, segin Herndndez Sampieri (2014):

Puede concebirse como un conjunto de practicas interpretativas que hacen al
mundo “visible”, lo transforman y convierten en una serie de representaciones en
forma de observaciones, anotaciones, grabaciones y documentos. Es naturalista
porque estudia los fenbmenos y seres vivos en sus contextos o ambientes naturales
y en su cotidianidad e interpretativo pues intenta encontrar sentido a los fendmenos

en funcién de los significados que las personas les otorguen. (p.42)

Dentro de la investigacion cualitativa se encuentran los estudios de caso, Mertens
(citado por Cruz-Mejia y Olvera Pérez, 2015), concibe: “el estudio de caso como una
investigacion sobre un individuo, grupo, organizacién, comunidad o sociedad que es visto

como una entidad”. (p.25).

Por su lado Blatter (2008) define al estudio de caso como una aproximacion
investigativa en la cual una o unas cuantas instancias de un fenémeno son estudiadas en
profundidad. Para Yin (1989) el estudio de caso consiste en una descripcion y analisis

detallados de unidades sociales o entidades educativas Unicas.

Pollita y Hungler (2000) en su libro Investigacion Cientifica en Ciencias de la Salud,
presentan al estudio de caso como apropiados para situaciones en las que se desea
estudiar intensivamente caracteristicas basicas, la situacioén actual e interacciones con el

medio de una o pocas unidades como individuos, grupos, instituciones o comunidades.

El investigador que aborda un estudio de caso intenta analizar y comprender los

fendmenos mas importantes para la atencion del individuo o sus problemas.

Los estudios de caso tienen como caracteristica basica que abordan de forma
intensiva una unidad, ésta puede referirse a una persona, una familia, un grupo, una

organizaciébn o una instituciéon Stake, (1994; 1998) define que es el estudio de la
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particularidad y de la complejidad de un caso singular, para llegar a comprender su

comportamiento en circunstancias relevantes.
Distingue 3 tipos de estudio de caso:

1. Intrinseco: cuando el caso se estudia por su propio interés intrinseco, es decir que
el caso es interesante en si mismo, no representa a otros casos y no es buscado

por el investigador.

2. Instrumental: cuando el caso se escoge para estudiar un tema, el cual permite
progresar en el conocimiento cientifico. El caso pasa a segundo plano, el interés se enfoca

en el reflexionar sobre la teoria.

3. Colectivo: cuando se estudian varios casos, que llevan a ampliar conocimientos sobre

alguna teoria. Es por ello que es un estudio instrumental.
En este caso, el tipo de estudio sera intrinseco.

Asi, otros autores como Yin (1984) menciona que un estudio de caso es una
investigacion empirica que investiga un fenémeno contemporaneo en el contexto de la vida

real y donde se utilizan multiples fuentes de evidencia
Otra autora, Merriam (1998) se acerca a la postura de Stake ya que sostiene que:

La suposicion filosofica clave sobre la que se basan todos los tipos de
investigacion cualitativa es la vision de que la realidad es construida por
individuos interactuando con sus mundos sociales” (p.6) y... que la realidad no
es un ente objetivo; mas bien, hay multiples interpretaciones de realidad” (p.22)

por lo que cada caso es Unico e interesante por si mismo.

Merriam (1998) describi6 el estudio de caso cualitativo como: “una descripcion y
un andlisis intensivos y holisticos de un fendmeno delimitado, como un programa, una

institucion, una persona, un proceso o una unidad social” (p.13)

Afirmé, ademas, que: “si el fendbmeno que te interesa estudiar no esta

intrinsecamente acotado, entonces no es un caso” (p.27).

Para ella, los casos son particularistas y descriptivos; se enfocan en situaciones,

eventos o fendbmenos particulares, y producen una descripcion amplia.
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Presenta 4 tipos de casos.

1. Caso “tipico”. Es una persona que representa a un grupo o comunidad. Pueden
estudiarse varias personas que tienen algun aspecto en comun, por lo que se espera cierta

homogeneidad o coherencia en sus respuestas.

2. Casos “diferentes”. Son personas que representan distintos miembros de un
grupo. Pueden variar en género, raza, ser diferentes miembros de una familia o tener alguna
otra caracteristica que puede significar diferente forma de pensar, expresarse o reaccionar

ante las situaciones que viven.

3. Casos “tedricos”. Estos casos se escogen porque permiten probar algun aspecto
de una teoria. Pueden ser personas con caracteristicas semejantes o diferentes, pero cuyo

andalisis puede contribuir a esclarecer alguna hipétesis o teoria.

4. Casos “atipicos”. Son personas con alguna caracteristica peculiar que los hace
diferentes de los demas, pueden tener algun trastorno o habilidad excepcional, pueden ser

personas que estan o han estado expuestas a situaciones especiales.
Nuestro estudio se basaréa en el cuarto tipo: casos atipicos.

Esta autora describe también a algunas personas que han pasado por situaciones
especiales (atipicas) y que lo que realmente intriga a los investigadores cualitativos es la
forma en que las personas dan sentido a su mundo y a sus experiencias para mostrarnos

€n un caso, la existencia de otros casos posibles.
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Esquema de la variable, dimensiones y subdimensiones

Partiendo de la definiciébn conceptual de la variable y sus dimensiones, a continuacion, se

exponen las mismas de forma detallada para su mejor comprension:
Relacién madre - hijo:

e Tiempo dedicado al cuidado del nifio.
e Cuidados que brinda a su hijo desde sus conocimientos como profesional de la

salud.
Relacion familia- madre:

e Comprensién y contencién brindada a la madre.
e Habilidades y creatividad para colaborar en la resolucion de problemas.
e Afrontamiento de la situacion de un hijo con discapacidad.
e Tareas que realiza la familia para colaborar en el cuidado del nifio
Relacion madre-enfermeros y demas profesionales de la salud:
e Experiencias, habilidades y conocimientos que aporta cada uno para la planificacion
del cuidado del nifio.
e Comunicacion madre-enfermeros.
e Apoyo moral y psicologico al nicleo familiar y paciente.
Relacion enfermera y entorno laboral:
e Apoyo entre los profesionales de enfermeria y equipo interdisciplinario.
e Posee licencia por hijo con discapacidad.

e Conocimientos compartidos mutuamente.

Sujeto

El sujeto bajo estudio sera la madre de un nifio con ECNE que es enfermera. Ya sea

dentro de su entorno familiar como laboral.

Segun Yazan (2015): “Lo que realmente intriga a los investigadores cualitativos es

la forma en que las personas dan sentido a su mundo y a sus experiencias en este mundo”.
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Estrategias de entrada al campo de estudio

La estrategia de campo es el conjunto y la secuencia consecutiva de operaciones
formales que se realizan para planificar la aplicacion del o de los instrumentos de
recoleccién de datos en una investigacion, las cuales son aplicadas en el terreno, es por
ello que es una de las operaciones fundamentales; trata de generar las condiciones que
permitan y aseguren las mejores condiciones de objetividad, de pertinencia y de eficiencia.

Asi pues, tiene como propdsito principal realizar un trabajo de campo que cumpla
con los objetivos de la investigacion, y, ademas, que cuente con las condiciones

ideales para su ejecucion.
Dicha etapa es posterior al disefio del instrumento de recoleccion de datos.

Segun Rodriguez (2010), el disefio de la estrategia de campo supone al menos las

siguientes operaciones:

1° fijacion del conjunto de criterios para el procedimiento de aplicacion de la

investigacion en terreno: exigencias, normas, etc.;

2° disefio geografico de la aplicacion: lugares, dias, frecuencia y numero de
entrevistadores;

3° establecimiento de un protocolo de aplicacion, cuando ésta requiera del acuerdo
formal del entrevistado;

4° preparacion de los entrevistadores 0 guias que ejecutaran en terreno la
aplicacion;

5° adopcién de las medidas de control necesarias (ex ante, ex post y durante la
aplicacion) para asegurar la aplicacion eficiente y la objetividad o neutralidad de

las respuestas obtenidas.

En esta investigacion, para poder desarrollar dicho ingreso, es importante
primeramente tener el consentimiento del sujeto de investigacion, para ello, los autores de
este proyecto, le brindaran el consentimiento informado para que analice las cuestiones
éticas legales y firme de estar conforme. A posterior, de ser positiva la respuesta, se
pactaran los dias y horarios para la asistencia al domicilio, tratando de que sean en

diferentes momentos del dia, siempre y cuando sea permitido.

27



Procedimiento de entrada al campo de estudio

El sujeto bajo estudio seré la madre de un nifio con ECNE que es enfermera, ya sea
dentro de su entorno familiar como laboral. El trabajo de campo, es el procedimiento que
posibilita recolectar informacion de un fenémeno y estudiarlo tal y como se presentan, sin
manipular las variables. Una de sus principales ventajas es que, al llevarse a cabo en el
lugar del caso, la informacion obtenida es mas precisa y por consecuencia tiene un bajo

margen de error.

El tipo de investigacion del proyecto es un estudio de caso donde la entrevistada

compartira sus vivencias.

Como técnica e instrumento de recoleccién, se utilizara la combinaciéon de la
entrevista profunda junto con la observacion participante, ya que brinda la posibilidad de
obtener datos mas profundos y completos, debido a que la comunicacion interpersonal que
se establece permite no solo recabar respuestas verbales, sino que ademas permite

observar los gestos, las reacciones, los cambios en el tono de voz, las pausas.
Robles, B. (2011) refiere que:

La intencionalidad principal de la entrevista en profundidad es adentrarse en la
vida del otro, penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los
gustos, miedos, satisfacciones, las angustias, zozobras y alegrias, significativas
y relevantes del entrevistado, consiste en construir paso a paso Yy

minuciosamente la experiencia del otro. (p.42)
Asimismo, Blasco y Otero (2008) mencionan que:

En la entrevista en profundidad la construccion de datos se va edificando poco a
poco, es un proceso largo y continuo, por lo que la paciencia es un factor
significativo que debemos rescatar durante cada encuentro. Las reuniones no
deben sobrepasar una hora de duracién para evitar el cansancio o la fatiga por
parte del entrevistado, se aconseja ser frecuente, tener encuentros programados
con un maximo de dos semanas de diferencia cada uno, las sesiones concluiran
cuando se llegue al punto de saturacién, momento en las cuales las charlas ya

no aporten nada nuevo a la informacion que ya tenemos. (p.3)

Dentro de este contexto, es necesario la elaboracion de una guia o lineamientos

previo a la entrevista, las cuales deben basarse en el problema, los objetivos y las variables,
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pero no debe ser rigida debido a que pueden realizarse modificaciones en el orden, en el
planteamiento de las preguntas, lo cual permitird adaptarlas a las diferentes situaciones que
pudieran surgir o a las particularidades del sujeto en estudio. Ademas, le permite al
entrevistado mayor libertad para poder dar la informaciéon que considere adecuada en
relacion al estudio en cuestion. Sin embargo, puede haber factores limitantes, cuyo origen

puede ser en el entrevistador, el entrevistado o en el mismo instrumento.

En relacion a la entrevistada, su situacion emocional, sus creencias religiosas y/o
politicas, su percepcion de la realidad, su memoria para poder recordar hechos pasados, la
relacion que se establece con el entrevistador, entre otros, puede afectar y distorsionar la
informacion brindada. Por lo cual la habilidad del entrevistador juega un papel
preponderante para poder llevar a cabo la entrevista profunda con la menor cantidad de

sesgos posibles.

En cuanto a la observacion participante, el investigador encargado de la recolecciéon
de datos debe ingresar en el terreno de campo, donde realizara la observacion y se ajustara
a las normas del lugar. Es importante que las emociones del observador no interfieran, ya
gue puede perder la objetividad en la observacion y en el registro, ademas del analisis del

fenédmeno en estudio.

Organizacion, procesamiento y andlisis de la informacion

Para poder llevar a cabo la recoleccion de los datos, segun Pineda y Alvarado
(2008), es recomendable utilizar personas que tengan el dominio del método, de la técnica
y de la temética de la cual trata la investigacion. Ademas, es importante que tengan
capacidad para poder seguir las instrucciones, asi como para comprender y escribir en
forma legible y completa la informacién que se recaba. Asimismo, que estén capacitados

para detectar dificultades y buscar la solucién o ayuda eficaz y oportuna.

Es por ello que para una recoleccion completa de la informacion, las sesiones seran
grabadas, al igual que sera plasmada en soporte papel, donde se registrara lo que responda
la entrevistada, intentado abarcar todas las palabras y expresiones textuales siempre que
sea posible. También, es importante describir en este soporte lo observado, tales como
gestos, movimientos, y todo lo demas que se presente en el contexto de la entrevista. Sin
embargo, puede haber factores limitantes o desventajas en esta técnica tales como:

-Que el observador afecte la situacion que se esta observando.
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-Que el observado actlie de manera diferente a causa de la observacion.
-Que la percepcion selectiva del observador introduce cierta distorsion en la

informacion registrada.

En contraste con lo anterior, el registro de la grabacion puede ser beneficioso para

poder reflejar la informacion brindada evitando asi alteraciones en lo recolectado.

Luego de recolectar la informacién, se comienza con la etapa de procesamiento,
cuyo fin de acuerdo a Polit y Hungler (citado por Pineda y Alvarado, 2008) es reducir,
organizar, evaluar, interpretar y comunicar la informacion. Se realiza un procesamiento de
toda la informacion obtenida (desordenada y dispersa) del sujeto en estudio durante el
trabajo de campo para poder agruparlos y ordenarlos, para poder llevar a cabo su analisis
segun los objetivos y las preguntas de la investigacion Bernal (como se cité en Pineda y
Alvarado, 2008).

El andlisis de la informacion recabada en este tipo de investigacién es compleja, ya
gue no es estandarizada, y no depende de formulas matematicas. Al momento de iniciar el
andlisis de referencia, se encuentran una gran variedad de tipos de datos y perspectivas

para ser analizados.

Segun Pineda y Alvarado (2008), el objetivo general del andlisis es organizar, sintetizar, dar
estructura y significado al reporte de investigacion. En los estudios cualitativos, la
recoleccién y el analisis de la informacién se realiza generalmente de manera simultanea y
no secuencial, el andlisis no se limita a un tratamiento mecénico de esta, sino que implica,

ademas, una actividad reflexiva interpretativa y teérica del material obtenido.

La busqueda de categorias, patrones y conceptos se inicia en el momento en que
empieza la recoleccion de la informacién, este es un proceso que requiere revisar
constantemente desde el problema, los objetivos, la fundamentacion tedrica, las hipétesis,
y las variables a fin de ir mejorando la correlacién del analisis de lo indagado. Es sumamente
importante que todo lo recabado esté organizado y clasificado por temas y subtemas,
debido al gran material que se recolecta, entre ellos paginas de transcripcion de entrevistas,

sesiones, cintas de audio y de video si la hubiera.

El analisis en este tipo de estudio comienza con un objetivo general, pero a lo largo

del desarrollo sufre modificaciones en determinacion de los resultados.

Los propdsitos principales del analisis cualitativo que propone Hernandez (citado por
Pineda y Alvarado, 2008) son:
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-Ordenar los datos (informacion en la actualidad)

-Organizar las unidades, las categorias, los temas y los patrones

-Comprender en profundidad el contexto que rodea los datos

-Describir las experiencias de las personas estudiadas bajo su éptica, en su
lenguaje y con sus expresiones

-Interpretar y evaluar unidades, categorias, temas y patrones

-Explicar contextos, situaciones, hechos y fenomenos

-Generar preguntas de investigacion e hipotesis

-Reconstruir historias

-Relacionar los resultados del andlisis con la teoria fundamentada o construir una

teoria.

Plan de presentacion de lainformacion

La presentacion de la informacion obtenida en relacion a las dimensiones se
plasmara en la tabla 1, donde quede plasmado todo lo expuesto por el sujeto de

investigacion en la entrevista en profundidad.

Cabe aclarar que luego del desgravado de las cintas se tomaran los distintos
conceptos mencionados por la madre y de acuerdo a que hacen referencia los mismos, se
los clasificara en las diferentes categorias. Ademas, en relacion a lo observado durante las

diferentes entrevistas en profundidad se aplicara el mismo método.

Tabla 1: Vivencias de los cuidados cotidianos de un hijo con ECNE de una madre

enfermera
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Dimension Subdimensiones Categorias | Respuestas
textuales
_ -Tiempo dedicado al cuidado del nifio.
Rﬂelaaon madre- Cuidados que brinda a su hijo desde E1 |
hijo SuUs conocimientos como profesional 2|

de la salud.

Relacion familia-

madre

-Comprension y contencién brindada a|

la madre.
-Habilidades y creatividad parg
colaborar en la resolucion de
problemas.

-Afrontamiento de la situacion de un
hijo con discapacidad.
-Tareas que realiza la familia para

colaborar en el cuidado del nifio

E3

E4

E5

E6

Relacion madre-
enfermeros y
demas
profesionales de

la salud

-Experiencias, habilidades Vi
conocimientos que aporta cada uno
para la planificacion del cuidado del
nifio.

-Comunicacion madre-enfermeros.
LApoyo moral y psicolégico al nucleo

familiar y paciente.

E7

E8

E9
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Relacion
enfermera-

entorno laboral

-Apoyo entre los profesionales de
enfermeria y equipo interdisciplinario.
-Posee licencia por hijo con
discapacidad.

-Conocimientos compartidos

mutuamente

E10

E1ll

E12

Fuente primaria: entrevista en profundidad
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Cronograma de actividades

El disefio de un calendario de actividades, permite al investigador planificar el tiempo
gue durara el proyecto de investigacion, el mismo cuenta con diferentes etapas o fases,
gue deben ser aseguradas de ser cumplidas en el tiempo estimado, pueden surgir retrasos
inesperados, es por ello que se debe considerar que el mismo permitira a prolongacién de
las actividades planeadas. Asimismo, el cronograma de actividades es sumamente esencial

para poder conseguir el financiamiento del proyecto de investigacion.

A continuacion, se detalla el cronograma de actividades disefiado por los autores de
esta investigacion, la cual se llevara a cabo entre los meses de agosto a noviembre del afio
2023.

Revisién del proyecto e |X
instrumento

Recoleccion de informacion 00000

Tratamiento de la informacién XX

Analisis de la informacion XX

Informe final X
Divulgacion X

X=1semana O=entrevista
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Presupuesto

Para la realizacién del presupuesto necesario para dicha investigacion, fueron

considerados los materiales necesarios para la recoleccion de datos, como asi también el

costo de la movilidad. Ademas, se tuvo en cuenta que al momento de ejecutar la misma

puede haber aumento en los costos (imprevistos).

RUBRO CANTIDAD | PRECIO TOTAL
UNITARIO
RECURSOS Movilidad 10 $100 $1000
MATERIALES
Tabla para apoyar 1 $700 $700
Cuaderno oficio de | 1 $700 $700
84 hojas
Carpeta 1 $450 $450
Lapicera 2 $120 $240
Impresién blanco y | 20 $30 $600
negro
Grabadora 1 $18300 $18300
Imprevistos (20% del $3000
total)
TOTAL $24990
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Consentimiento informado para la publicacién de informacidon personal

A través de este medio doy mi consentimiento para que parte de mi historia personal
referente a lo vivido con mi hijo mencionado a continuacion sea publicado lo que los autores

consideren pertinentes con fines cientificos y docentes.

Nombre del paciente: ... Comprendo que no se
publicard mi nombre o el nombre de mi familiar y que se intentara en todo lo posible
mantener el anonimato de la identidad en el texto. Sin embargo, comprendo que no se
puede garantizar el anonimato completo. Esta autorizacién incluye la publicacién en idioma
espafiol y su traduccion a otro idioma si hiciere falta, impresa, en formato electrénico en el
sitio web de la Universidad, y en cualquier otro formato usado por la UNC actualmente y en
el futuro. A través de este medio manifiesto a la persona o institucion correspondiente que

he entendido y aprobado lo mencionado con anterioridad.

Nombre del padre, madre o tutor legal: ...,

Parentesco: ........coccvvvvenn... [ 1 =
Fecha: ....ccoovvviiiiiiiiiiiin,
Firma y sello del o] de los
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Coérdoba de del 2023

Sra. Maria Esperanza Solares:

Los que suscriben, son alumnos del ultimo afio de la Carrera de Licenciatura en
Enfermeria de la Universidad Nacional de Cérdoba. Tienen el agrado de dirigirse a Ud., a
efecto de solicitarle “autorizacion” para ejecutar la investigaciéon titulada “Vivencias del
cuidado cotidiano de un hijo con paralisis cerebral, ECNE. Ser madre y enfermera”. La
misma consta de la recoleccion de datos, que ha de realizarse por medio de una entrevista
profunda, la cual serd grabada, en vuestro domicilio, con el debido consentimiento
informado. Consideran que es un estudio beneficioso para la Institucion porque se podra
conocer cuales son las vivencias de una profesional de enfermeria, madre de un nifio con
pardlisis cerebral que se encuentra con internacion domiciliaria con ARM (Asistencia
Respiratoria Mecanica). Ademas este proyecto tiene como finalidad brindar informacién
para el ambito publico como para la comunidad cientifica, el cual dara a conocer la realidad
de la internacién domiciliaria, su importancia y vivencias dentro de una familia a través del

relato de una madre — enfermera.

Sin otro particular, esperando una respuesta favorable,

saludamos a Ud. muy atte

Rocio Acevedo Damian Helmbold Gabriela Sponton Ornela Vacchiano Rosmeri Vilca

Enfermera Enfermero Enfermera Enfermera Enfermera
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Coérdoba de del 2023

A la Sefora Directora de la
Escuela de Enfermeria
Mgtr: Juana B. Sigampa

S / D

Tenemos el agrado de dirigirnos a Ud. con el fin de solicitar nos otorgue el
permiso para realizar una entrevista profunda, sobre “Vivencias de una madre y profesional
de enfermeria en el cuidado cotidiano de su hijo con paralisis cerebral, que se encuentra
con internacion domiciliaria en la ciudad de Cérdoba entre agosto a noviembre del afio
2023".

El motivo de esta solicitud es para un Proyecto de Investigacion requerido
por la Céatedra de Taller de Trabajo Final, Ultima materia de la Licenciatura en Enfermeria

de la Universidad Nacional de Cérdoba.

A la espera de una respuesta favorable, saluda a Ud. Atte.

Rocio Anabella Acevedo Damian Ezequiel Helmbold Gabriela Sponton Ornela Vacchiano Rosmeri Villca

Enfermera Enfermero Enfermera Enfermera Enfermera
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Anexo IV

Guia para la entrevista en profundidad

La guia se disefia con la necesidad de una primera interaccion con la entrevistada.
La misma no sigue una secuencia ni un orden, debido a que es flexible. La finalidad de la
misma es obtener informacion significativa y real, ademas de un acercamiento del dia a dia,

es decir, cuestiones que abarque desde lo personal hacia lo profesional de su vida diaria.

Se tomaran como eje de partida algunos pilares basicos que puedan acercarnos a
conocer sus vivencias, ademas de los diferentes vinculos que se buscan comprender como

madre/hijo, madre/familia, madre/profesionales de la salud y enfermera/entorno laboral.
El diagndstico de paralisis cerebral

Al enterarse del diagndstico de paralisis cerebral, sumiéndose en esa situacion, debe
suponerse, para una madre una experiencia que atraviesa diversas sensaciones, yendo
desde la parte personal, motivacional, psicoldgica y emocional que pueden y variando

segun sea el caso.

o (Qué sentimientos experimenté al momento de conocer que su hijo fue

diagnosticado con paralisis cerebral?
Una vez que usted pudo analizar el diagnostico que le fue comunicado:

e Con su experiencia como profesional de enfermeria, y considerando las circunstancias

en las que se encontraba, ¢ usted pudo discernir y comprender esa situacion?

Y Considerando a qué usted se encontraba en un establecimiento de salud, donde
comprende el manejo de situaciones y comunicacién de la informacién o del debido

diagnéstico a los pacientes y/o sus familiares:

Al momento de explicarle el estado de su hijo ¢Se lo explicaron como madre 0 como

profesional de la salud?
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La reaccidn, la emocion y ciertos detalles a tomar en cuenta lo que representa traer un hijo
al mundo, conociendo, ya sea, previamente o en el momento las condiciones en las que

viene ese hijo.
e ¢ Qué sintié al conocer a su hijo, al verlo por primera vez?
El rol de la familia

La expectativa familiar, ante la llegada de un nuevo integrante, refleja una situaciéon que
podria quedar opacada (preocupacion y miedos) ante el conocimiento de que el nifio nace

con alguna dificultad.

e ¢CoOmo se conforma su familia?
e ¢ Cual fue la percepcion que le expresaron los miembros de su entorno familiar al

conocer la condicion de su hijo?
Acto de cuidar

Las madres, por lo general, asumen la responsabilidad principal de los cuidados cuando se
trata de sus hijos. En este caso el nifio posee una discapacidad. Sumamos a este pilar, el
hecho de que esta madre sea una profesional que esta, precisamente, vinculada al cuidado

de otros.

e Como madre y enfermera ¢Cual fue el rol que asumié a la hora de conocer los

cuidados y tratamientos que debia recibir su hijo?

Usted conoce el manejo y la convivencia que existe en un espacio de salud, tiene
conocimiento sobre ciertos criterios y sobre todo de la eficacia, ventajas y desventajas que

puede contar un equipo de cuidadores o de trabajo para el mismo fin.

e Considerando sus aspectos de madre relacionados con su profesién de enfermera
¢, COmo es su relacion con el equipo de salud que cubre la internacién domiciliaria?
e ¢ COmo podria valorar su actuacion? ¢ Interviene en el tratamiento terapéutico de su

hijo?

Los roles de madre y enfermera en su entorno laboral
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Ser resolutiva es uno de los valores que involucra a la enfermeria en si. Aunque en este
caso patrticular, ser madre de un nifio con una discapacidad significa adaptarse a una serie

de cambios con la finalidad de protegerlo.

e ¢CbOmo definiria los cambios psicosociales que usted atravesé en cuanto a su vida
personal y laboral, a partir de conocer el diagnéstico y la necesidad de cuidados que

requiere su hijo?

e La enfermeria también implica la responsabilidad y el compromiso del sentido del
deber. Esa capacidad de adaptacion y de segregar las cuestiones familiares y/o

personales con la profesional.

o ¢Podria explicar la organizacién de su rutina diaria para complementar su vida
profesional con la personal para adaptarse a las necesidades especiales que requiere

su hijo?
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