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La red familiar de nifios con necesidades especiales de salud:
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Objetivo: describir fuentes y recursos apropiados por las cuidadoras de niflos con necesidades
especiales de salud en la comunidad. Método: estudio cualitativo que utilizé la dindmica de creatividad
y sensibilidad mapa hablante del método creativo sensible junto a 11 cuidadoras de nifios con
necesidades especiales de salud atendidas en un hospital de ensefianza de la regién sur de Brasil.
Resultados: los mapas graficamente representados en la forma de genograma y ecomapa revelaron
que las mujeres cuidadoras se apropian de forma consistente y regular de los recursos de la red
familiar interna y externa; de modo eventual e irregular, acceden a la red social de la comunidad
para apoyarles fisica y espiritualmente. Conclusién: el caracter aislado del cuidado a esos nifos en
el interior de la familia contribuye para su invisibilidad social. A partir de ese conocimiento nuevo, se
recomienda que la enfermeria se haga presente en el cuidado centrado en la familia de esos nifios,

atentando a las condiciones socioculturales.
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Introduccion

La denominacion de nifios con necesidades especiales
de salud (NINEAS) abarca aquellos con condiciones
motoras, funcionales, comportamentales, emocionales
y/o de desarrollo limitantes o incapacitantes; aquellas
con disfunciones croénicas; y ademas aquellos con mayor
potencial de riesgo para presentarlas. Son nifios con
demandas de cuidados continuos de caracter temporario
o permanente, y dependen de una multiplicidad de
servicios de salud y sociales especiales, mas alld de lo
que demandan los nifios en general®4. Se trata de un
grupo infantil emergente en aquellos lugares del mundo
que ampliaron el acceso de los nifios a las tecnologias
sociales y de salud y mejoraron las condiciones de vida
de la poblacion infantil. En Estados Unidos, por ejemplo,
se estima que existe entre el 15% y 18% de NINEAS®©),

En Brasil, sin embargo, esos nifios son mantenidos
en la invisibilidad de las estadisticas que tratan de la
morbimortalidad infantil, con registros de su presencia en
realidades locales, como en el caso de las ciudades de Rio
de Janeiro/R] y Santa Maria/RS.

En Rio de Janeiro, los NINEAS representaron, entre
el 1997 y 2001, el 74,2% de los egresos de la terapia
intensiva neonatal y el 6,3% de la terapia intensiva
pediadtrica”; en Santa Maria (Rio Grande do Sul),
en el 2005, correspondian al 58,5% de los niflos en
acompafiamiento ambulatorio de un hospital escuela®.

Ambos estudios identificaron a la madre como la
cuidadora principal del nifio, seguida por otras mujeres
de la familia. En Santa Maria, particularmente, la madre
fue la cuidadora principal en el 92% de los casos; y
en su ausencia, otras mujeres del circulo de la familia
consanguinea o afectiva asumieron el papel de cuidadoras
secundarias (abuelas, tias y madrinas)”. Esos datos
indican que el cuidado a los NINEAS es familiar y centrado
en la mujer.

Esas mujeres se enfrentan con diferentes demandas
de cuidados complejos, intensos y que exigen constante
vigilancia del riesgo. Muchos cuidados involucran
procedimientos de Enfermeria, que la familia necesita
incorporar en su cotidiano de cuidar mas alléd de aquellos
pertinentes a los nifios en general. Por ejemplo, el bafio de
un niflo con traquetomia implica riesgo de ahogamiento:
en la alimentacién por sonda enteral, existe riesgo de
broncoaspiracion; en la administracion de medicamentos
anticonvulsivantes, existe un potencial para subdosificacion

o superdosificacion debido a la constante variacién del
peso del nifo. Incluso en la locomocién de un nifio usuario
de silla de ruedas, los familiares cuidadores necesitan
superar los retos de la accesibilidad y movilidad. En ese
sentido, los saberes y practicas de enfermeria tienen
de ser organicamente diluidos en la red de cuidados
de la familia, ya que las habilidades de cuidar que los
familiares cuidadores traen consigo, como resultado de
la experiencia de cuidar de nifios en el cotidiano de la
familia, son insuficientes para atender a la complejidad
de esos cuidados en los ambientes domiciliario y de la
comunidad.

Aliado a la problematica de la complejidad, familiares
cuidadores, en su mayoria mujeres, también lidian con el
caracter intenso, continuo y permanente de esos cuidados
al nifio, exigiendo dedicacion exclusiva a la atencién de
tantas demandas. En la vida cotidiana de la familia, poco
se sabe sobre la red familiar de cuidado, los miembros
de la familia pertenecientes a esa red, sus formas de
organizacién y cuales recursos poseen para conducir los
cuidados.

Ademas, mediar saberes necesarios al desarrollo
del cuidado a los NINEAS también es un reto para la
enfermeria, que se presenta con una clientela que es re-
hospitalizada muy frecuentemente”, pero sigue invisible
en las politicas publicas de salud brasilefia.

En ese sentido, el equipo de enfermeria, antes
de negociar los saberes y practicas relativos a los
procedimientos de enfermeria que se deben incorporar en
los cuidados al nifio, cuando en domicilio, necesita conocer
los recursos de la familia y sus modos de organizacion. La
multiplicidad y complejidad de las demandas de cuidados
determinan una carga elevada e intensa de dedicacion,
particularmente de mujeres de la familia, al nifos. Se debe
reconocer que la conyugacion de tales aspectos puede
interferir en la calidad de vida de esos nifios, generando
una atmosfera cruel de culpacion de la mujer que es tan
victima en ese contexto como es el nifo.

Por lo tanto, en este estudio se enfoca la articulacion
de la familia en los cuidados a los NINEAS con objeto de
describir fuentes y recursos apropiados por las cuidadoras
de nifos con necesidades especiales de salud en la
comunidad.

El modo de organizaciéon familiar y los recursos
adoptados por la familia para articular la red familiar
pueden ser graficamente representados bajo la forma
de genograma y ecomapa. Son instrumentos utilizados
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por el Modelo Calgary de Evaluacion e Intervencion en
la Familia para conferir visibilidad a la estructura interna
y externa de la familia en la prestacion de cuidados por
sus miembros®. Para discutir la articulaciéon de la familia
con vistas a conducir los cuidados a los NINEAS fuera
del ambiente hospitalario, fue utilizado el referencial de
empoderamiento bajo la perspectiva critico-libertadora.

Método

Se trata de una investigacion cualitativa, participativa
con aproximacion critico-humanistica, llevada a cabo
mediante el Método Creativo Sensible (MCS) de produccion
de datos®. La Dindmica de Creatividad y Sensibilidad
(DCS) Mapa Hablante fue desarrollada con 11 mujeres
cuidadoras de NINEAS procedentes de las zonas rural y
urbana de un estado en el sur de Brasil. El escenario de
la investigacion fue un servicio pediatrico de un hospital
universitario de gran tamafio, referencia para la atencion
del Sistema Unico de Salud (SUS).

Con la DCS Mapa Hablante, se intentd conocer
las relaciones que las mujeres cuidadoras de NINEAS
establecian en la familia y con el entorno de su
comunidad. La cuestion generadora (CG) de debate -
“Asumiendo su casa como punto de partida, dibuje un
mapa identificando los lugares donde lleva a su hijo(a)
y quienes son las personas que le ayudan a a cuidar
de él(la)?” - movilizd el grupo de mujeres a elaborar la
produccion del tipo artistico. Las cuidadoras registraron
en el mapa los locales en la comunidad donde llevaban
a los NINEAS, y las personas que les ayudaban a las
cuidadoras principales en ese cuidado. En la presentacion
de lo que fue producido, problematizaron los lugares y
personas de la rede familiar, promovieron la discusion
grupal y generaron el material empirico, que fue sometido
al movimiento de analisis.

En la lectura preliminar de las fuentes primarias
(produccién artistica y el producto de la discusién grupal),
el conjunto de enunciados desvelé que los eventos y
acontecimientos relativos a los cuidados a los NINEAS
por las mujeres estaban impregnados de contenido
emocional y vivencial, llevandonos a optar por el analisis
de discurso (AD) francesa. Para el AD, la nocién de
sujeto y las condiciones de producciéon del discurso son
fundamentales al andlisis del lenguaje. A su vez, el
lenguaje que adoptan los sujetos, para significar lo que
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dicen y no dicen, no es transparente. El discurso de las
personas constituye sentidos y no es atravesado por los
sentidos*®, Para comprender lo que dicen las personas, se
debe analizar como un dado enunciado es producido, en
que condiciones se constituyo y cuales efectos de sentidos
se puede aprehender a partir del mismo.

La primera etapa del proceso analitica consistid en
la atribucion de materialidad linguistica al discurso de
los sujetos, de manera que, en la lectura del texto, el
lector pueda transportarse al momento de su enunciacion
y comprender sus condiciones de produccién. Atribuimos
algunos recursos ortograficos, para materializar o objeto
discursivo, tales como — /: pausa reflexiva curta; //: pausa
reflexiva larga; ...: pensamiento incompleto; ///: pausa
reflexiva muy larga; #: interrupcion de la enunciaciéon de
una persona, etc.

En el segunda etapa del analisis, se explicita el objeto
discursivo, tras repetidos procesos de lectura y relectura
del material empirico. En esa etapa son identificados los
recursos de lenguaje adoptados por sus enunciadores para
dar sentido a lo que dicen. Para el analista de discursos,
se trata de herramientas analiticas del campo del AD -
la metafora, el interdiscurso, los procesos de parafrasis
y la polisemiat*® - esencial para revelar los efectos de
sentido de lo que dijeron y no dijeron las participantes en
el estudio.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigacion de la institucion bajo el protocolo
N°093/2004 y todos los participantes firmaron el Término
de Consentimiento Libre e Informado, tras explicar
los propdsitos de la investigacion y la aceptacion para
participar como voluntaria de la investigacion. Para
garantizar el anonimato de las mujeres participantes del
estudio, fueron atribuidos nombres ficticios.

Resultados

En la presentacién de la producciéon artistica (Figura
1), la cuidadora explica lo que dibujo en el mapa:

Acd es mi casa. La casa de mi madre, de mi cufiada, que
vive en el mismo terreno que el mio. Aca es la fisioterapia, donde
le llevo a "V” (2 a y 4m) todos los dias... y aca es la APAE, donde
sale de la fisioterapia y va a hacer ejercicios de logopedia. A los
martes, también tiene clases de estimulacion precoz. Y, acd es
donde le llevo a los sabados, acé en la propia universidad, es la

hidrogimnasia. Aca es la iglesia donde le llevo. (Rose)
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—

(mi casa — madre — tia Jane — fisioterapia — APAE fono — hidrogimnasia — iglesia)

Figura 1 - Produccién artistica de Rose (mi casa - madre - tia Jane - fisioterapia -

APAE fono - hidrogimnasia - iglesia)

La madre es la principal cuidadora de una nifia con
necesidad especial de salud, con dos afios y cuatro meses,

dependiente de servicios sociales y de salud muiltiples

para hacer fisioterapia, logopedia, estimulacion precoz,

Hidrogimnasia

Fisioterapia

Estimulacién
esencial

hidrogimnasia, ademas de las consultas ambulatorias de
monitoreo en el hospital escuela. El nifio sufre de una
condicion motora limitante y organica disfuncional desde

el nacimiento.

Rehabilitacion
APAE

Legenda para lectura del genograma y ecomapa

Vinculos Vinculos Vinculos
Fuertes Moderados Superficiales
Vinculos muy Sexo Sexo
superficiales Masculino |:| Femenino O
Sexo <> Persona Pl
indeterminado indice — NINEAS

Figura 2 - Genograma y ecomapa de Rose

Cuando se transpone las informaciones de la
produccion artistica (PA) al genograma y ecomapa (Figura
2), se visualiza que Rose es una de las cuidadoras que

posee una red social amplia, con vinculos fuertes con
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la madre, la hermana, que componen la red familiar, y
la fisioterapia. Sin embargo, esa red es dispersa debido
a la distancia geografica de su casa hasta las servicios
multiples de salud, siendo que, a veces, necesita viajar a
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otra ciudad, recurriendo diferentes itinerarios para cada
tipo de atencion que la nifia necesita.

El agenda de atencion semanal por profesionales
de diferentes especialidades, ubicados en diferentes
servicios, revela el grado de intensidad de su dedicacién,
y el grado de exclusividad que la nifia impone a su vida.

Ademas del reto representado por la complejidad
de los cuidados prestados a los NINEAS en domicilio,
esas cuidadoras deben administrar una agenda de
atencion compleja y descentralizada, incluyendo diversas
instituciones y localidades.

En la continuidad del didlogo, la investigadora
cuestiona Rosa porque dibujo la fisioterapia sobre un
morro, cuando Rose responde, diciendo que no se trata
de un morro, ni una subida, pero: - No sé,... (risos) no sé ...
es la estrada. (...) Es... De un morro (de la forma concreta que
pensad) ... pero no lo es... (Rose).

Rose no sabe porque dibujo la fisioterapia sobre
un morro, ya que segun el dibujo se trata de un morro
geograficamente definido. El morro para ella no es
“morro”, pero si una estrada tensionada por lo que dijo, y
de la asociacidn con una subida, haciendo con que enuncia
lo “es” y lo “no es”.

En ese sentido es que se consolida la creencia en
la cura que estas cuidadoras depositan en la fisioterapia,
ya que es mediante ella que logran identificar avances
en los movimientos de la nifia. La clinica de fisioterapia
interviene en la recuperacion funcional de la nifia y, en
ella, la cuidadora deposita la creencia y la esperanza de
que la nifia pueda caminar. La fisioterapia ejerce efecto
polisémico sobre la vida de esa cuidadora, produciendo un
nuevo sentido para su posibilidad de vivir. La esperanza
de que la nifio alcance alguna autonomia es fortalecida
con la intervencidn fisioterdpica. Con eso, buscan mas

la recuperacion de la salud con foco en la recuperacion
funcional.

Retomando el didlogo con Rose, recodifica, cuando
es cuestionada sobre en cual de los locales se siente mas
fortalecida: Es en la fisio(terapia). (...) iiNo sé!! Es que yo //
espero que va a caminar, ¢si? Todavia cree, ési? // Y a mi me
gusta llevarle en otros lugares también, ¢si? // Pero lo que mas me
gusta es llevarle en la fisioterapia y / intentar, ési? (Rose)

Mediado por procesos metafdricos y polisémicos, Rose
constituyd el sentido de lo que dijo para el empoderamiento
con base en tentativas de cuidar de su hijo, poseyendo
como punto de apoyo central la fisioterapia y periférico
de los otros lugares. En la fisioterapia fue depositada la
“esperanza” de que su hija pueda caminar. Mucho mas
allda de una esperanza, es una creencia. En general, esa
relacién con la fisioterapia permea el discurso de todas las
cuidadoras participantes del estudio.

Raquel, otra cuidadora, también cita la familia mas
préjima y la espiritualidad como recursos de la comunidad
de los cuales recibe apoyo para el cuidado de los dos hijos
NINEAS. A seguir, la enunciacion dialégica y de Raquel
que describe su PA: (...) Acd es la // la ... la iglesia donde les
llevamos, también, todos los sabados. Aca es la casa de la abuela,
donde también vamos mucho. La casa de las madrinas donde
también vamos mucho. Tiene mucho apoyo. Aca también // es ...
la madrina. Es su otra madrina, que es aca. Venimos mucho. Y aca
es la fisioterapia donde también venimos. (...). (Raquel)

Raquel constituye sentido polisémico cuando se refiere
a la casa de las madrinas y de la abuela, repitiendo la
palabra “*mucho” (adverbio intensificador) para caracterizar
el apoyo que recibe en estos locales. En la peregrinacion
seguida por Raquel en varias instituciones, incluye los hijos
en la vida social de la familia, cuando indica que les lleva a
aniversarios, fiestas, o sea, donde van les llevan.

SOLLES T

Figura 3 - Genograma y ecomapa de Raquel
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En la Figura 3, se observa que, aunque amplia, es
con la red familiar (casa de las madrinas y abuela) que
Raquel se siente apoyada. Justifica diciendo que en esos
lugares recebe apoyo y hay didlogo. En la iglesia se siente
fortalecida ya que es donde busca la cura divina mediante
la fe y el fortalecimiento en Dios para cuidar de sus dos
hijos con necesidades especiales de salud.

La poca divulgacién de informaciones respecto
a los servicios existentes, tales como por ejemplo la
hidrogimnasia que la institucion ofrece a estos nifios,
fue percibida durante la recolecta de datos. Algunas

cuidadoras se informaron sobre esos servicios durante la

DCS. Tal hecho se debe parcialmente a la no existencia de
grupos de familiares, ni grupos de apoyo a esa clientela en
la institucién y regidn, lo que les lleva a las cuidadoras a un
distanciamiento de la red de apoyo social y a un cuidado
solitario, desarrollando un empoderamiento individual.

En ese sentido, presentamos la historia de Maria, la
experiencia de una cuidadora que desarrolla un cuidado
solitario, buscando fuerzas en Dios y en el equipo de salud
de la institucién estudiada. El mapa hablante de Maria,
representado por el genograma y ecomapa a seguir
(Figura 4), demuestra su red social restricta y su cuidado

solitario:

Unidad
Basica de
Salud

506008

Figura 4 - Genograma y ecomapa de Maria

Maria constituye sentido en su discurso, diciendo:
Es porque vivo bastante lejos (region rural), y no tengo mucha
amistad, asi, con vecino. Realmente me quedo sola en casa. / No
suelo salir. Mi madre vive un tanto cercano a mi  pero tiene sus
cosas iiy trabaja!! (enfatizando la justificativa porque la madre
no le puede ayudar mucho) y no suelo salir de casa Entonces,
iiimi apoyo realmente es aca dentro (refiriéndose a la institucion
estudiada)!!! (Maria)

Subraya su solitud, pronunciando la palabra sola con
entonacion intensa. Finalmente, sintetiza sus fuentes de
apoyo en su red familiar mas préxima, citando sus otros
seis hijos y el esposo. Se refiere a Dios como apoyo
espiritual y al hospital como red institucional.

Asi, los miembros de la red social destacados por las
cuidadoras como contribuyentes al empoderamiento en
el proceso de cuidar fueron la red familiar mas proxima,
incluyendo abuelas, tias y madrinas del nifio, mientras
que las fuentes y los recursos abarcaron la clinica de
fisioterapia y la iglesia/Dios. En ese sentido, las narrativas
de las cuidadoras revelaron a la clinica de fisioterapia, la
iglesia, la casa de la abuela y la casa de las madrinas
como recursos de la comunidad donde encuentran apoyo
para cuidar de los hijos, constituyendo su apoyo social.

Discusion

El empoderamiento subjetivo es desencadenado
por una respuesta emocional tras la exposicién a algun
factor estresante('-12, Y el colectivo, a su vez, ocurre
cuando este individual se asocia al colectivo, permitiendo
la concientizacion colectiva de la necesidad de lucha por
sus derechos y deberes, buscando transformacion social
vinculada a democratizacion de las informaciones de
forma conjunta, involucrando acciones politicas junto a la
comunidad, asociaciones, instituciones y el Estado®?.

Asi, el empoderamiento colectivo se manifesté en la
vida de las cuidadoras que comparten la responsabilidad
los NINEAS con

estableciendo un cuidado comunitario que involucra a

de cuidar/asistir a la comunidad,
otros miembros de la familia y a la sociedad mediante
las instituciones y el Estado. Cuidar de si y del otro no es
tarea facil, demanda articulacidon entre personas y locales
insertadas en una red social. Principalmente cuando el
otro es un NINEAS, que depende Unica y exclusivamente
del otro para sobrevivir y tener su voz en el mundo®4.
Las familias de NINEAS mostraron una red de

apoyo social amplia, pero con recursos descentralizados.
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El apoyo social puede ser visto como una interaccidon
entre personas o grupos de personas, que establecen
vinculos, recibiendo apoyo material, emocional, afectivo,
construyendo factores positivos en la prevencion/
manutencién de la salud®.

En ese sentido, las cuidadoras que intentan resolver
y atender a las demandas de asistir a los NINEAS solas
desarrollan un sentido de empoderamiento individual
basado en la espiritualidad y la ligacion con algunos
miembros del circulo familiar mas proximo. Con la
dedicacién de la mujer al papel de cuidadora principal,
se ocupa en atender a las necesidades de cuidado fisico
del nifio, restringiendo su red de relacionamiento con la
comunidad.

Asi, la madre desiste de otras actividades y papeles,
se preocupa y se ocupa con los cuidados del hijo
enfermo, lo que acarrea determinadas dificultades en el
relacionamiento intrafamiliar y social®®. Incluso aquellas
que demuestran algin sentido de empoderamiento
colectivo siguen su matriz sociocultural de cuidado familiar
centrado en la madre, y especificamente en la figura de
la mujer (tias, abuelas, madrinas), lo que representa no
s6lo el intento de socializar el cuidado, pero practicas
transmitidas de generacidn en generacion.

Por lo tanto, la red familiar mas proxima es el
recurso primario para resolver los problemas relativos al
nino®., Como la madre es la cuidadora principal, recurre
al sistema familiar, buscando orientaciéon y apoyo en la
conduccién del proceso de cuidar del NINEAS.

Las familias de nifios en condiciones de salud
cronicas relatan la religion y la espiritualidad como
fuentes de conforto y esperanza que ayudan en la mejor
aceptacion de la enfermedad en el nifio/adolescente”. De
tal manera, la religion surge como elemento que permea
la experiencia de la enfermedad, convirtiéndolo en un
importante recurso de enfrentamiento. Corresponde al
sistema sociocultural que fornece soporte emocional
tantas veces demandado por el familiar cuidador®®,

El sistema profesional, a su vez, representa la
posibilidad de cura y rehabilitacién del nifio, basado en un
modelo explicativo distante de su realidad social y cultural
y de su lenguaje. El modelo de atenciéon médico, centrado
en la medicalizacion de la enfermedad crdnica y en la
recuperacién funcional de movimientos, es re-significado
por las cuidadoras como posibilidad de cura, representado
por la conexion fuerte con la fisioterapia.

El interdiscurso de las cuidadoras es marcado por
la historicidad de su cotidiano y del convivio con las
instituciones de salud. Se destaca que el cuidador lego
siempre existid, y que la practica de cuidar se inicio

tradicionalmente en ambientes domiciliarios. Los familiares
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cuidadores son reconocidos como fuente promotora de
cuidado y empiezan a trazar estrategias de cuidado en
el contexto de la comunidad a partir de sus experiencias
anteriores. Asi, la busqueda por una normalizacién de
la vida del nifio con la enfermedad crdnica no hace parte
de su polisemia discursiva.

En esa red profesional de cuidados, el fisioterapeuta
se destaca por proveer resultados visibles, que tienen
significados multiples para las cuidadoras. Esto
contrapone con hallazgos de la literatura internacional,
que indican la necesidad de que la enfermera actle como
puente entre los familiares cuidadores de NINEAS vy el
restante del equipo de salud, siendo aquel que escucha
a las madres®?. Estas madres sienten gran confianza en
los profesionales de salud y intentan oir atentamente las
informaciones repasadas por ellos sobre las condiciones
de salud del niflo. Sin embargo, estudios nacionales
indican un distanciamiento de los profesionales de salud
y su clientela®t-23),

Asi, la enfermedad crénica impone modificaciones en
la vida del niflo/adolescente cuyo cotidiano es alterado a
partir del establecimiento del diagndstico, y de su familia,
exigiendo readaptaciones ante la nueva situacidon, ademas
de las estrategias utilizadas para el enfrentamiento de la
enfermedad®?. Ese proceso depende de la complejidad
y gravedad de la enfermedad, de la fase alcanzada
y de las estructuras disponibles para satisfacer a sus
necesidades y readquirir el equilibrio. Ese contexto exige
que todos los profesionales de salud, ademas del familiar
NINEAS,

estén mas sensibles y abiertos a la creacidon de vinculos

cuidador responsable por los cuidados del

y responsabilizaciones, estableciendo colaboraciones y
movilizando posibles redes sociales de apoyo®4.

Conclusién

Las matrices socioculturales que sostienen la
dedicacion de la mujer al papel de cuidadora principal
del nifio son las de socializacion, género y familia. Con
esa dedicacién, se ocupa en atender a las necesidades
de cuidado fisico del nifio, restringiendo su red de
relacionamiento con la comunidad. En general, esta se
limita a los familiares mas proximos y a la espiritualidad,
lo que implica una red de apoyo social fragil y restricta.

Los hallazgos de la investigacion concordaron sobre
la necesidad de ampliar las formas de apoyo social de las
cuidadoras mediante la integracion (grupos de apoyo) y
socializacion de informaciones referentes a los servicios e
instituciones ya existentes.

La practica de salud actual ha producido un estandar

alienante y opresor que permea los servicios de atencion
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al nifio, sobrecargando a la mujer en un ejercicio de
convencimiento de que es la principal cuidadora de la familia
y, por lo tanto, la principal responsable por los cuidados a
los NINEAS. Considerando que el empoderamiento es una
construccion que parte del individual al social, mediado
por la colectividad, no se puede dejar de fijarse en la
influencia de la dimensidn sociocultural en este proceso.

Se concluye que, aunque los recursos en la
comunidad a que las cuidadoras de NINEAS recurren sean
diferentes, dependiendo del contexto de vida de cada una,
estan focalizados en una base curativa que se propone
a recuperar la salud del nifio. Con eso, la relacion de las
cuidadoras con la comunidad estd muy distante de la
lucha por la visibilidad social, politica y la inclusidn social
de los NINEAS.

Se recomienda que el equipo de salud, especialmente
el de Enfermeria, se haga presente, haciendo sentido para
el modo de cuidar de los familiares de NINEAS, atentando
a sus condiciones socioculturales en la busqueda de un
cuidado centrado en la familia, visando a promover la
salud de esos nifios.
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