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RESUMEN

Fundamento: Hacer frente al diagndstico de discapacidad de un nifio puede causar una situacion de
vulnerabilidad emocional familiar que requiere tiempo y depende de estrategias de ayuda externa e interna y
del contexto familiar.

Objetivo: Analizar el enfrentamiento de las madres después del diagnostico de discapacidad del nifio.
Metodologia: Estudio transversal, exploratorio y cualitativo. Veinte madres de nifios con discapacidades
neuroldgicas se inscribieron en la clinica ambulatoria de la universidad en un municipio de Minas Gerais. Se
realizaron entrevistas semiestructuradas sobre el proceso de enfrentamento y el analisis de contenido tematico
de la informacion.

Resultados: Los informes destacaron la frustracion, la culpa y la responsabilidad materna, agravados por las
dificultades de adaptacion a las limitaciones fisicas de los nifios, por la falta de apoyo y preparacion técnica de
los servicios y profesionales de la salud. Sin embargo, el apoyo familiar y la espiritualidad promovieron la
aceptacion, el apoyo y el aliento. Ademas de la capacitacion técnica, las creencias religiosas maternas trajeron
nuevas perspectivas a la atencion.

Conclusién: Es necesario promover una red de relaciones entre madres y miembros de la familia en la misma
situacion, a fin de garantizar un desarrollo infantil saludable e inclusivo, especialmente cuando los servicios y
las politicas publicas son insuficientes.

DeCS: NINOS CON DISCAPACIDAD; APOYO SOCIAL; VULNERABILIDAD EN SALUD; ADAPTACION
PSICOLOGICA; RELACIONES MADRE-HIJO/psicologia.

Palabras clave: Nifios con discapacidad; apoyo social; vulnerabilidad en salud; adaptacién psicolégica;

relaciones madre-hijo/psicologia.

ABSTRACT

Background: To face the diagnosis of the disability of a child can cause a situation of family emotional
vulnerability that requires time and depends on external and internal help strategies and the family context.
Objective: To analyze the behavior of mothers after the diagnosis of the disability of the child.

Methodology: Cross-sectional, exploratory and qualitative study. Twenty mothers of children with neurological
disabilities were enrolled in the university outpatient clinic in a municipality of Minas Gerais. Semi-structured
interviews were carried out on the confrontation process and the analysis of thematic content of the information.
Results: The reports highlighted maternal frustration, guilt and responsibility, aggravated by difficulties in
adapting to the physical limitations of children, by the lack of support and technical preparation of health services
and professionals. However, family support and spirituality promoted acceptance, support, and encouragement.
In addition to technical training, maternal religious beliefs brought new perspectives to attention.

Conclusion: It is necessary to promote a network of relationships between mothers and family members in the
same situation, in order to guarantee healthy and inclusive child development, especially when services and
public policies are insufficient.

MeSH: DISABLED CHILDREN; SOCIAL SUPPORT; HEALTH VULNERABILITY; ADAPTATION
PSYCHOLOGICAL; MOTHER-CHILD RELATIONS/psychology.

Keywords: Disabled children; social support; health vulnerability; adaptation psychological; mother-child

relations/psychology.
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RESUMO

Introducdo: Enfrentar o diagnéstico da deficiéncia de uma crianga pode causar uma situacao de
vulnerabilidade emocional na familia que requer tempo e depende de estratégias de ajuda externas
e internas e no contexto familiar.

Objetivo: Analisar o enfrentamento das maes apds o diagnéstico de deficiéncia da crianca.
Metodologia: Estudo transversal, exploratério e qualitativo. Vinte mées de criancas com deficiéncia
neuroldgica foram atendidas em ambulatério de uma Universidade de um municipio de Minas Gerais,
Brasil. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas sobre o processo de enfrentamento e a andlise
do conteldo tematico das informacdes.

Resultados: Os relatos destacaram a frustracdo, a culpa e a responsabilidade materna, agravadas
pelas dificuldades de adaptacao as limitacdes fisicas das criancas, pela falta de apoio e preparagéo
técnica dos servicos e profissionais de salde. No entanto, o apoio e a espiritualidade da familia
promoveram aceita¢do, apoio e incentivo. Além do treinamento técnico, as crengas religiosas
maternas trouxeram novas perspectivas a atencao.

Conclus&o: E necessario promover uma rede de relacbes entre mées e familiares na mesma
situacgdo, a fim de garantir um desenvolvimento infantil saudavel e inclusivo, principalmente quando

0s servigos e politicas publicas séo insuficientes.

INTRODUCCION

El enfrentamiento materno después de la noticia de la discapacidad del nifio fue el objeto de estudio
en este articulo, analizado a partir del informe de madres que experimentan esta experiencia. Se
supone que la deficiencia en el nifio puede fragmentar la sensacion de capacidad y confiabilidad
materna, causando una herida lenta y profunda que requiere tiempo para recuperarse.

Se sabe que a partir del conocimiento del diagndstico la familia busca adaptarse a una nueva
realidad, reorganizandose para enfrentar las experiencias de vivir con el nifio discapacitado,
reconstruyéndose a su vez como grupo familiar ya que esta situacién causa vulnerabilidades debido
a que el reajuste emocional lleva tiempo. @

Las estrategias de enfrentamiento pueden clasificarse en dos modalidades basicas, estrategias
enfocadas en el problema, cuando el individuo trata de manejar o transformar el conflicto que esta
experimentando en este momento y otras centradas en la emocion, cuando la confrontacion se basa
en la emocion, de modo que el individuo comienza a tener una actitud de evitacion o negacion frente
al conflicto. Las acciones, sin embargo, estaran presentes en las practicas religiosas (o el
pensamiento fantasioso), en la blisqueda de apoyo social, entre otros. @

De acuerdo con Arimato et al. @ las madres de nifios con discapacidades sufren numerosos cambios,
tales como: cambios en la vida profesional; la aparicion de diferentes sentimientos tanto hacia el

nuevo nifio como hacia otros miembros de la familia; reduccion del tiempo libre debido a la dedicacion
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exclusiva a los nifios y la sobrecarga de cuidado para / con el nifio, lo que hace que la rutina de
muchas madres sea agotadora.

Después de recibir la noticia del diagnéstico del nifio discapacitado, es natural que las madres
experimenten un shock inicial, que a menudo se acompafia de sentimientos de tristeza profunda,
dolor, ira y a menudo impotencia ante la situacion que no pueden cambiar. Algunos de estos
sentimientos pueden agravarse y empeorar por el resto de sus vidas, pero hay otros en los que las
madres, en un intento por aliviar el estrés de los sentimientos y pensamientos negativos, buscan
apoyo y explicaciones para aliviar el impacto devastador de esos sentimientos. 4

Una red de apoyo materno puede favorecer la formacion de vinculos y la estructuracion de la vida
del nifio con necesidades especiales de salud, ampliando sus posibilidades en funcién de la
autoestima derivada del afecto. Esta red, por lo tanto, no puede ser ignorada en el proceso de
desarrollo y socializacion del nifio. A través de las relaciones de atencion, las madres transmitiran
valores como los de tolerancia y respeto por las diferencias, corroborando un desarrollo adecuado,
especialmente cuando los servicios sociales son inadecuados y las politicas publicas son
insuficientes. ®

Segun Silva y Ramos © en este proceso de adaptacion, las madres buscan un conjunto de servicios,
ya sea asistencia médica, rehabilitacion, educacion y servicios comunitarios, entre otros. En
consecuencia, los servicios tienen el desafio de identificar y ofrecer apoyo para satisfacer mejor las
necesidades de ellas y de sus hijos, ya que, ademas de la atenciéon basica para garantizar el
crecimiento y desarrollo saludable del nifio, necesitan estimulos adicionales.

En este sentido, conocer las acciones y estrategias adoptadas por las madres para enfrentar los
efectos adversos de este escenario es relevante para resaltar la necesidad de servicios de apoyo
disponibles y sensibles a las demandas. Estos servicios son esenciales para ayudar a las madres a
fortalecerse cada vez mas, para que puedan mantener un entorno de calidad confiable para los nifios
con discapacidades.

Por lo tanto, el objetivo del presente estudio fue analizar el enfrentamiento de las madres después

del diagnéstico de discapacidad del nifio.
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DESARROLLO

Fue un estudio transversal, exploratorio con un enfoque cualitativo. La investigacion se llevé a cabo
con veinte madres de nifios con discapacidades que estan siendo atendidas en una clinica
ambulatoria vinculada a una institucion de educacién superior en un municipio brasilefio. Este estudio
fue presentado y aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad de Franca, S&o
Paulo, Brasil (CAAE 62623416.9.0000.5495).

Cada madre participante recibié una visita domiciliaria de los investigadores en un dia y hora
previamente programados. La confidencialidad de la identificacién estuvo garantizada por la letra M
seguida de ndmeros (M1, M2, M3, etc.). Para la recopilacion de datos, se realizaron entrevistas
semiestructuradas sobre el proceso de enfrentamiento y el analisis de contenido tematico de la
informacién. Para grabar los informes, se utilizé una grabadora digital. La entrevista tenia la pregunta
guia: ¢Como fue para usted recibir la noticia sobre la discapacidad de su hijo? Se adopt6 el marco
de Promocion de la Salud y la literatura pertinente para el andlisis critico de las categorias empiricas,
utilizando los principios del método de interpretacion de significados.

Para el tratamiento e interpretacion del material empirico, se utilizaron tres fases: a) ordenamiento
de los datos (transcripcion fiel de las grabaciones, relectura del material, organizacion de los
informes) para ver el conjunto; b) clasificacion de datos en categorias empiricas y teéricas (se
extrajeron extractos, ideas explicitas e implicitas para elaborar categorias especificas; c) andlisis
final, que constituye la sintesis interpretativa, en la que buscamos dar un significado mas amplio al
didlogo entre los datos y las referencias tedricas, respondendo a las preguntas de investigacion, en
funcion de su objetivo.

Resultados

Caracterizacion de los participantes

Al analizar el perfil sociodemografico de las 20 madres, se observo que 15 de ellas (75 %) tenian
entre 31 y 45 afios y que 11 (55 %) estaban casadas. Segun el nivel de educacién, la mitad de la
muestra informo tener educacion primaria incompleta. Con respecto a la ocupacion actual, 12 de las
mismas (60 %) eran del hogar y ocho (40 %) trabajaban con actividad remunerada. En cuanto a los
ingresos, solo dos (10 %) recibieron mas de tres salarios minimos y 12 (60 %) no tenian ingresos,
asumiendo solo la funcion del hogar.

Durante las visitas domiciliarias para las entrevistas, los informes abarcan los caminos recorridos por
las madres en busca de respuestas a dudas sobre el diagndstico, el futuro, el apoyo, entre otros. Las
expectativas de enfrentamiento en relacién con la vida después del diagnostico revelaron las
trayectorias maternas de los participantes del estudio, que se agruparon en dos categorias de

andlisis: las noticias sobre la discapacidad y los puntos de apoyo.
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Las noticias sobre discapacidad

Los caminos tomados por las madres de los nifios mostraron trayectorias construidas a partir de la
necesidad de las madres de obtener conocimiento sobre el estado de salud de los nifios. Los
sentimientos de conmocién, negacion, enojo, negociacion, depresién y aceptacion las impulsionaron
a buscar respuestas en los servicios de salud.

La nueva situacion experimentada por las madres después del diagndstico de la discapacidad de
sus hijos es inquietante y a veces, amenazante, lo que corresponde a otra demanda mas en el
conjunto de necesidades de estas mujeres. Obviamente, la solicitud de informacién sobre el estado
de su hijo, presentada en forma de preguntas y dudas, que a menudo no se responden. )

Para algunas madres, la confirmacién de que el nifio tiene una discapacidad se presenta como un
trastorno psicolégico importante, convirtiéendose en una fuente poderosa de conflictos constantes,
que afecta a los otros miembros del grupo familiar y también, significativamente, en el mismo nifio.
Esta revelacién esta impregnada de sentimientos, como la desesperacion, el sufrimiento, la tristeza,
la no conformidad, la negacién, la culpa, entre otros. ® En un intento por aliviar los sentimientos y
pensamientos negativos, las madres recurren a estrategias para enfrentar esta situacion, buscando
apoyo y explicaciones para mitigar el impacto desvastador de estos sentimientos, como mencionado
por las participantes: [...] Fue triste para mi, me tomé por sorpresa. ¢ Tantas personas malas en el
mundo y algo asi me sucedi6 de inmediato? (M5) Otra comento [...] Fue muy dificil para mi aceptar
que ella tendria una discapacidad... ella se formé perfectamente ... Asi que tuve una gran falta de
conformidad ... sobre esto (M1).

El sentimiento de frustracién reportado por las madres aparecié de manera intensa, revelando que
todo lo sofiado y esperado no sucedié. Este impacto producido por noticias diferentes a la idealizada,
generd6 dudas en los padres con respecto a su propia capacidad de accion, obstaculizé la aceptacién
y la vinculacion con el recién nacido, ademas de desestabilizar la rutina familiar, lo que los llevé a
cambiar de roles y proyectos de vida ), como se percibe en las declaraciones: [...] Al principio
pensé... ¢ Pero por qué yo? Siempre fui una buena persona... Siempre me gusté ayudar a los demas
... Siempre hice todo por los demas ... Pensé para mi mismo ... ¢por qué Dios? Porque me lo estas
enviando... si siempre sofié con tener un hijo y él vino asi (M10). [...] En el primer momento,
guedamos conmocionados. Un susto muy grande. Porque ella es mi primera hija y ya lo habiamos
planeado todo (M15).

El sentimiento de culpa apareci6 cuando la realidad del nacimiento de un nifio con discapacidad no
cumplié con las expectativas esperadas por las madres. Un estudio ha demostrado que el padre y la
madre de estos nifios se veran afectados pero de diversas formas, ademas de reaccionar de manera
diferente. Las reacciones presentadas fueron diferentes para cada miembro de la familia, algunos lo
enfrentaron de manera realista, mientras que otros negaron la realidad de la discapacidad,
atribuyéndose la culpa de la discapacidad, como se puede ver: [...] ¢ Seguimos buscando? ¢ Vienen

esas preguntas que no entendemos por qué sucedié? Por qué me esté sucediendo? ¢De quién es
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la culpa de que esto haya sucedido? Entonces vienen muchas cosas a la cabeza (M2). [...] Pensaba
conmigo misma... ¢ por qué Dios mio? ¢ Por qué me lo envias ... ¢ Qué hice? Me destruy6 (M10).

En este contexto, el nacimiento de un nifio con discapacidad inevitablemente trae cambios en la vida
diaria de la familia, causando cambios y adaptaciones en la vida de todos los cuidadores del recién
nacido. Los padres, especialmente las madres en el estudio, se culparon por haber tenido un hijo
con una condicion de desarrollo peculiar. Para comprender mejor el evento, trataron de elaborar
justificaciones, en un intento de aliviar la culpa y la incomodidad que sienten por el diagnéstico de su
hijo: [...] Después de tanto sufrimiento, pensé: mi hijo es mi responsabilidad. Tengo que
acostumbrarme, la prioridad es mi hijo. Tengo que ver que es él primero y el resto es para después
(M9). [...] Después de recibir a ese nifio asi, la rutina de la casa cambia por completo, incluso la vida
de la pareja cambia (M1).

La forma en que se transmite la noticia de la discapacidad del nifio parece tener una influencia
decisiva en las reacciones que experimentan los padres, ya que el diagnéstico de discapacidad ha
generado una situacion de impacto critico, caracterizada por sentimientos de incomodidad, angustia,
miedo, culpa y rechazo. Es necesario que los profesionales de la salud brinden a la familia un
diagndstico comprensible, consuelo con respecto a los sentimientos de culpa, miedo e incertidumbre,
y mucha esperanza y aliento en esta nueva realidad. @9 Durante todo el proceso, del nacimiento,
diagndstico, cambios al acompafiamiento del crecimento y desarrollo del nifio, los padres vivencian
diversos tipos de sentimientos, a veces antagonicos. No obstante, son sentimientos que ayundan en
la conduccion para el restablecimiento de un nuevo equilibrio, dandoles el tiempo y el espacio
necesario para comprender y aceptar la nueva situacion. @1 La falta de esclarecimientos y
orientaciones sobre el estado de salud del hijo por los profesionales en la instituciéon en que elllos
nacieran fue relatada con melancolia por todas las madres entrevistadas. Fue relatado que: [...] El
dia que el médico vino, solamente dijo asi para mi: esto aqui no tiene solucién y sali6 de la sala.
Hablé para mi de esa forma secamente. Yo me quedé ... como la gente dice: cataténica? No tuve
reaccion ninguna (M1). [...] Yo no sabia de nada, nunca me dijeron nada. Porque si yo hubiese sabido
desde el nacimiento, yo me iba preparando para cuando llegasen las dificultades (M5).

Carona, Crespo e Canavarro 2 sefialan que el momento del diagnéstico es dificil para todos,
particularmente para la familia pues es generador de inmensa angustia, ya que sera para muchos la
decisién entre lo normal y lo anormal, de un futuro préspero y de la improductividad/dependencia,
excluyéndose de esa forma los suefios y expectativas depositados por los padres de los nifios.

El compromiso internacional de construir sociedades mas inclusivas ha mejorado la situacion de los
nifios con discapacidad y sus familias, aunque la prueba definitiva de todos los esfuerzos globales
serd a nivel local, inclusive la de acceso a los servicios, apoyo y oportunidades en condiciones de
igualdad. (13

De manera general, muchos de los profesionales no se encuentran preparados para lidiar con las
cuestiones relacionadas a la discapacidad, mostrandose de forma impropia, olvidandose de resaltar

los aspectos positivos y potencialidades del nifio al hablar con los padres, especialmente en el
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momento del diagndstico, incluyéndose el cuadro clinico o prondstico de los nifios. En ese sentido,
seria escencial que los profesionales de la salud, al orientar a los familiares sobre las condiciones
del nifio en el momento del diagnéstico, demostraran sensibilidad al sufrimiento, promoviendo
espacios de escuchas y didlogo, aclarando dudas, siendo receptivos y comprensivos frente a las
diversas reacciones expresadas en ese momento para que las madres no pierdan las esperanzas.
@

Puntos de apoyo

Las madres participantes informaron que dedican mucho tiempo y esfuerzo para adaptarse a los
patrones de funcionamiento organicos, fisicos y mentales del nifio, lo que hizo que fuera escencial
preguntar qué o cual tipo de apoyo esperan recibir para ayudar en el cuidado y las demandas diarias
del hijo. El informe de las madres mostré reconocimiento y falta de apoyo en la dificil tarea de cuidar
al nifio con discapacidades y sus consecuencias.

Barbieri 14 comenta que la atencién demandada por las madres en experiencias relacionadas con
la discapacidad tiene cambios inesperados en su rutina, enfrentan nuevas responsabilidades,
cambios y readaptaciones constantes que afectan la situacién financiera, la generacion de ingresos,
la carrera profesional, la vida personal, social y calidad de vida de las madres e inevitablemente en
el grupo familiar.

Entre los informes de las madres participantes, la intensa necesidad que exige el cuidado de sus
hijos les hizo imposible conciliar su rutina con sus trabajos, terminando por renunciar para dedicarse
por completo a sus hijos: [...] Ya estamos pasando por una agitacién emocional de tener un hijo con
un problema de salud, entonces dejas todo y necesitas estar bien para cuidarlo, y resolver el resto
después de todo (M19). [...] Un nifio especial es un trabajo, solo aquellos que lo tienen lo saben. La
persona tiene que estar psicolégicamente muy fuerte para poder llevar la vida (M20).

La falta de apoyo de los servicios de salud es un obstaculo para el diagndstico, tratamiento y
recuperacion de los nifios y adolescentes con necesidades especiales. En este estudio, asi como en
el estudio de Dessen y Oliveira, (15 se sefialaron varias situaciones en las que las madres se sintieron
negligentes por los servicios de salud, entre ellas: falta de aclaracion sobre el diagndstico, falta de
orientacién y profesionales con poco conocimiento sobre el diagnéstico. Los centros y programas de
tratamiento rara vez se adaptan a estas necesidades, y los equipos de atencién médica rara vez
reciben capacitacién especifica para tratar las discapacidades. Incluso es posible que los servicios
de atencion médica disponibles para nifios con discapacidades sean de baja calidad: [...] creo que
tenia que haber un profesional de la salud mejor preparado. No estan preparados. Ni publico, ni
privado. Deberia haber mas preparacion, mas profesional para recibir a estos nifios (M14). [...] Yo
no tenia ninguna orientacion en absoluto. Las unidades basicas de salud son el lugar donde tenemos
contacto directo para consultas ... para obtener medicamentos y tener profesionales. Alli tienen la
capacidad de mejorar. Creo que estas cosas deberian ser trabajadas, comentadas, guiadas (M4).
En este sentido, corresponderia al equipo multiprofesional ofrecer apoyo social de tipo emocional,

caracterizado por la demostracién de cuidado y disposicién a escuchar; soporte de informacién, ya
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que representa una fuente de conocimiento y aclaracion; apoyo material, proporcionando los
recursos necesarios para el monitoreo de nifios con discapacidad intelectual y apoyo de evaluacion,
que brinda retroalimentacion a las madres sobre su forma de actuar, ofreciendo sugerencias, elogios,
afirmaciones, ademas de proporcionar el incentivo necesario para mantener su actitud.

Segln un informe de Unicef, @3 a cualquier edad, las personas con discapacidad tienen menos
probabilidades de recibir una atencion adecuada que sus pares que no estan discapacitados, ya que
los nifios con discapacidad se encuentran entre los miembros mas vulnerables de la sociedad. Sin
un cambio en las actitudes, se produciran pocos cambios en sus vidas. La ignorancia sobre la
naturaleza y las causas de la discapacidad, la invisibilidad de los propios nifios, la actitud seria de
subestimar su potencial y habilidades, y otros obstaculos para la igualdad de oportunidades y
tratamiento, conspiran juntos para silenciar y marginar a los nifilos con discapacidad, asi como
sentimientos maternos.

Se evidencio en los informes la laguna entre el apoyo ofrecido por los servicios de salud y la
satisfaccion de las necesidades personales, asi como la asistencia en el cuidado de los hijos de las
madres participantes. Existe una necesidad urgente de acercamiento y asociaciones entre agentes,
profesionales de la salud, familias de nifilos con discapacidades, espacios privilegiados y
oportunidades que dan visibilidad a las necesidades presentadas y alientan acciones de promocion
de la salud.

La inclusion de la discapacidad en el discurso politico y social puede ayudar a crear conciencia entre
los tomadores de decisiones y los proveedores de servicios, y demostrar a la sociedad en general
gue la discapacidad es parte de la condicién humana. Se informaron otros tipos de apoyo recibido:
[...] recibi mucho apoyo de mi familia, mi madre, mis hermanos, incluso mi padre. Desde que estaba
embarazada, me apoyaron mucho ... gracias a Dios porque también cuenta mucho, el apoyo familiar
es esencial (M11). [...] Después de todo, yendo al final del pozo, volvi. Tenia mucha fe. Si Dios me
di6 él asi es porque él sabe que tengo la capacidad de cuidarlo (M5).

Encontrar apoyo en la misma familia fue la experiencia mas recordada y acompafada de una gran
emocion durante todo el proceso de enfrentamiento, desde el momento del diagnostico hasta el dia
de las entrevistas. Se observa que el apoyo familiar se ha constituido como una base para que las
madres puedan avanzar con las demandas que surgen. Este es un apoyo que se mantiene mediante
relaciones reciprocas, donde los beneficiarios no son solo las madres, sino toda la unidad familiar,
que se estructura y se fortalece.

Otro apoyo encontrado fue que la fe no sea trascendente. Su admisibilidad abrié la posibilidad de
pedir en nombre de su hijo, ya sea directamente o mediante la mediacion de "Nuestra Sefiora”, segin
los siguientes informes: [...] Era Dios mismo ... Dios me dijo: tu lo conseguirds! Eres fuerte... jTe lo
di porque eres capaz! Y sucedié (M17). [...] se lo dejé en manos de Dios. jQue Dios haga lo mejor
para él!' Que el sefior actle ..., yo se lo entregué a Nuestra Sefiora ... Recé todos los dias y pedia
(M10)
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La manifestacidn religiosa es una de las expresiones mas antiguas del ser humano. La religién a su
vez estéa vinculada a las practicas de un credo religioso e institucionalizado. Tal opcidén no esta exenta
de dificultades, pero la concepcion adoptada aqui no se considerd antagonista, sino realidades
complementarias. La fe y la religiosidad alentaron a las madres a participar en la bisqueda incesante
de aceptacion y fortaleza para enfrentar la vida después de diagnosticar la discapacidad de sus hijos.
La creencia en la intervencion efectiva y reconfortante de lo divino aparecié predominantemente en
los informes vivenciados por las madres, cuando la medicina parecia estar al limite de sus
capacidades. Desde la perspectiva de la promocion de la salud y la prestacién de atencion integrada,
la insercién de la familia en la atencidn podria proporcionar no solo atencién biolégica para los nifios,
sino en particular atencién integral para las madres, ya que la mayoria de los cargos y
responsabilidades en este enfrentamiento estan a cargo de las madres.

Entre las limitaciones de la investigacion es necesario mencionar que el disefio del estudio permitié
alcanzar el objetivo, pero los resultados no pueden generalizarse, ya que fue la confrontacion
materna con visibilidad de las singularidades del grupo de madres participantes. Se deben realizar

estudios adicionales sobre el tema para permitir una mayor comprension en otros contextos.

CONCLUSIONES

Los profesionales involucrados en el escenario de la atencién deben estar preparados para lidiar con
los sentimientos y reacciones expuestos, especialmente las madres de nifios con discapacidades;
también necesitan ser escuchados, entendidos y, cuando sea necesario, referidos a un servicio
profesional especializado.

Las creencias religiosas expuestas por las madres trajeron nuevas perspectivas para el éxito técnico
de la atencién brindada por los profesionales y para las madres significé una fuente de fortaleza para
enfrentar la vida cotidiana. Apoyar la creencia de lo divino fue capaz de soportar los desafios de este
cuidado, entendiéndolo como una misién. El afecto que proviene de la red de apoyo familiar y
espiritual percibido por las madres, las empoderd, mejordé su autoestima, amplié posibilidades y
formacion de lazos.

Es necesario promover una red de relaciones entre las madres y los miembros de la familia en la

misma situacion, para garantizar un desarrollo infantil saludable e inclusivo.
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