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RESUMO

Objetivo: Conhecer os impactos da salude mental de maes cuidadoras de criancas e adolescentes com necessidades especiais
de salude no contexto rural. Método: Estudo de campo, com 16 maes residentes da zona rural, realizado por meio de entrevista
semiestruturada em duas Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais de dois municipios rurais da regido sul do Brasil. As
enunciacbes foram submetidas a anélise de conteddo tematica. Resultado: Os achados revelam que as maes assumem uma
responsabilidade intensa e isolada, corroborando para o acimulo de tarefas, perda do autocuidado e estresse, os quais impactam
a saude mental. Conclusao: O cotidiano de maes cuidadoras de criancas e adolescentes do rural é marcado pela solidao,
sobrecarga e auséncia de apoio, especialmente paterna, um dos principais elementos para as repercussdes na saude mental,
resultando em ansiedade, tristeza e desgaste emocional e fisico dessas mulheres.

DESCRITORES: Saude da mulher; Saude mental; Necessidades e demandas de servicos de saude; Enfermagem; Zona rural.

ABSTRACT

Objective: To understand the mental health impacts on mothers who care for children and adolescents with special health needs
in rural areas. Method: Field study with 16 mothers living in rural areas, conducted through semi-structured interviews in two
Associations of Parents and Friends of Exceptional Children in two rural municipalities in southern Brazil. The statements were
submitted to thematic content analysis. Results: The findings reveal that mothers assume intense and isolated responsibility,
contributing to the accumulation of tasks, loss of self-care, and stress, which impact mental health. Conclusion: The daily lives
of mothers caring for children and adolescents in rural areas are marked by loneliness, overload, and lack of support, especially
paternal support, one of the main elements affecting mental health, resulting in anxiety, sadness, and emotional and physical
exhaustion in these women.

DESCRIPTORS: Women's health; Mental health; Health service needs and demands; Nursing; Rural areas.

RESUMEN

Objetivo: Conocer los impactos en la salud mental de las madres cuidadoras de nifios y adolescentes con necesidades especiales
de salud en el contexto rural. Método: Estudio de campo con 16 madres residentes en la zona rural, realizado mediante entrevistas
semiestructuradas en dos Asociaciones de Padres y Amigos de Personas Excepcionales de dos municipios rurales de la regién sur
de Brasil. Las declaraciones se sometieron a un analisis de contenido tematico. Resultado: Los hallazgos revelan que las madres
asumen una responsabilidad intensa y aislada, lo que contribuye a la acumulacién de tareas, la pérdida del autocuidado y el estrés,
lo que repercute en la salud mental. Conclusion: La vida cotidiana de las madres que cuidan de nifios y adolescentes en el medio
rural se caracteriza por la soledad, la sobrecarga y la falta de apoyo, especialmente paterno, uno de los principales elementos que
repercuten en la salud mental, lo que se traduce en ansiedad, tristeza y desgaste emocional y fisico de estas mujeres.
DESCRIPTORES: Salud de la mujer; Salud mental; Necesidades y demandas de servicios de salud; Enfermerfa; Zona rural.
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INTRODUCCION

os ninos con necesidades especia-

les de salud (CRIANES) requieren

cuidados especificos debido a con-
diciones crénicas o limitaciones fisicas,
mentales o emocionales. Esta poblacién
demanda servicios de salud adicionales,
como apoyo médico continuo, equipos
especializados y terapias complementa-
rias para garantizar su calidad de vida y
participacién social. =2

La clasificacién de CRIANES abarca
seis grupos de cuidados: 1) desarrollo,
que incluye disfunciones neuromotoras y
limitaciones funcionales; 2) cuidados tec-
nolégicos, como el uso de gastrostomia,
traqueotomia y colostomfa; 3) cuidados
farmacolégicos, con uso continuo de me-
dicamentos esenciales; 4) cuidados habi-
tuales modificados, con dependencia de
tecnologias adaptativas; 5) cuidados mix-
tos, combinacién de demandas (excepto
tecnoldgicas); 6) cuidados clinicamente
complejos, que rednen todas estas nece-
sidades, incluido el soporte tecnolégico
de vida. ®

En Brasil, se observa la dificultad de
articular una red de apoyo eficaz entre los
cuidadores y los servicios de salud, espe-
cialmente por la fragilidad de los sistemas
de referencia y contrarreferencia. Esta
desarticulacién compromete los princi-
pios de integralidad y longitudinalidad
del SUS, lo que lleva a los cuidadores a
buscar diversos servicios de forma frag-
mentada. ¥

En las zonas rurales, el acceso a la
salud y la educacion estd atin mas limi-
tado por factores como la distancia geo-
grafica, la escasez de profesionales y el
transporte inadecuado. Los bajos ingresos
intensifican estas desigualdades. En este
contexto, la enfermeria, en articulacion
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con equipos multiprofesionales, tiene un
papel estratégico en la identificacion de
necesidades, la promocién de la salud y
la educacién sanitaria, contribuyendo a
reducir las disparidades y mejorar la cali-
dad de vida en las zonas rurales. ©

Los cuidadores de personas con dis-
capacidad (PCD) en las zonas rurales son,
en su mayoria, mujeres con bajo nivel
educativo y bajos ingresos. Esta realidad
genera una sobrecarga fisica y emocio-
nal, lo que las hace vulnerables a las
enfermedades crénicas no transmisibles.
La invisibilidad de estas cuidadoras exi-
ge la atencién de los profesionales de la
salud, que deben considerar los impactos
del cuidado en su salud y bienestar, es-
pecialmente en contextos con barreras de
acceso. ©

La responsabilidad histérica del cui-
dado doméstico recae en las mujeres.
Cuando las madres también asumen el
papel de cuidadoras principales, se en-
frentan a una sobrecarga que comprome-
te el autocuidado, la vida social y la salud
mental. La falta de apoyo y la acumula-
cién de funciones aumentan el estrés y la
ansiedad, lo que afecta a su calidad de
vida y a su capacidad para hacer frente a
las exigencias diarias. ¢

La literatura enfatiza el papel del en-
fermero en el apoyo a los cuidadores,
promoviendo la continuidad y la alinea-
cién de las précticas de cuidado. Esta ac-
tuacion favorece la asistencia humaniza-
da tanto en los servicios de salud como
en el domicilio. El cuidado humanizado,
atributo de la enfermerfa, exige vinculos
terapéuticos basados en la individualidad
y las necesidades de los sujetos. 7-®

La experiencia de una enfermedad
crénica en la infancia impone profun-
dos cambios al nifio y a la familia, es-
pecialmente a la madre, que soporta las

constantes exigencias de cuidados vy tra-
tamientos. La salud mental materna se
vuelve fundamental para el bienestar de
los hijos y la estabilidad familiar. El com-
promiso emocional materno, asociado a
la falta de apoyo y al estrés elevado, re-
percute negativamente en el desarrollo
infantil y la calidad de vida familiar. ©

Por lo tanto, es de suma importan-
cia que la salud mental de la madre sea
protegida y sostenida por redes de apo-
yo y acceso a recursos de autocuidado,
asi como por profesionales de la salud
mental. Ante estas premisas, este estudio
presenta como pregunta de investigacién:
«;Cudles son los impactos en la salud
mental de las madres que cuidan a nifios
y adolescentes con necesidades especia-
les de salud en el contexto rural?».

El objetivo del estudio fue conocer los
impactos en la salud mental de las ma-
dres cuidadoras de nifios y adolescentes
con necesidades especiales de salud en el
contexto rural.

METODO

Se trata de una investigacion cualita-
tiva y descriptiva, basada en entrevistas
semiestructuradas, con el fin de compren-
der las narrativas y experiencias de vida
de las participantes. 1 El disefio descrip-
tivo permite identificar las caracteristicas,
opiniones y actitudes de un grupo espe-
cifico. 1V

El campo empirico se constituyé en
dos Asociaciones de Padres y Amigos de
Excepcionales (APAEs) situadas en la re-
gion noroeste de Rio Grande do Sul. Tras
la autorizacién institucional, se realiza-
ron talleres de acercamiento con cuida-
doras familiares informales, abordando el
autocuidado, con el fin de promover el
vinculo y facilitar la insercién en el cam-
po.

La recopilacién de datos se llevé a
cabo entre julio y agosto de 2024, me-
diante entrevistas grabadas en audio, con
una duracién media de 50 minutos. Las
preguntas abordaron temas como la salud
mental, la sobrecarga materna, el impac-
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to del diagnéstico y la red de apoyo. La
saturacion tedrica fue el criterio utilizado
para finalizar la recopilacién. 2

Los datos se analizaron segtn la téc-
nica de analisis de contenido tematico ¥
, en tres etapas: preandlisis, exploracion
del material y categorizacion tematica.
Las entrevistas transcritas se identificaron
con la letra «<M» seguida de un nimero
secuencial, garantizando el anonimato.

Se incluyeron cuidadoras mayores
de 18 afos, residentes con CRIANES vy
presentes en las consultas de la APAE. Se
excluy6 a aquellas con déficit cognitivo
impedimento.

La investigacion fue aprobada por el
Comité de Etica en Investigacion de la
UFSMmedianteel Dictamenn.®6.116.638
y CAAE 69455323.6.0000.5346, de con-
formidad con la Resolucion CNS n.°
466/2012, n.° 510/2016, n.° 738/2024 y
la Ley n.° 14.874/2024. Ademas, en lo
que respecta a la calidad y la transpa-
rencia de la investigacion cualitativa, se
seguiran los Criterios Consolidados para
la Presentacion de Informes de Estudios
Cualitativos (COREQ), que orientan la
elaboracién de informes de investigacion
cualitativa promoviendo el rigor metodo-
l6gico y el respeto a los derechos de los
participantes. ¥

RESULTADO

Participaron en el estudio 16 mujeres,
madres de ninos y adolescentes con ne-
cesidades especiales de salud (CRIANES),
con edades comprendidas entre los 25 y
los 48 afos. El perfil sociodemografico
de las participantes revelé un escenario
de significativa vulnerabilidad social y
econdmica. Catorce de ellas informaron
de su dependencia de las prestaciones
sociales, lo que pone de manifiesto la
importancia de las politicas publicas de
asistencia para el mantenimiento de la
subsistencia familiar.

La mayoria (11) tiene dos o mas hijos,
lo que acentda la sobrecarga en el cuida-
do diario, sobre todo ante las demandas
especificas de las CRIANES. La mitad de
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las participantes se identific6 como sol-
tera, condicién que tiende a intensificar
la responsabilidad individual sobre las ta-
reas domésticas y el cuidado de los hijos,
sin apoyo compartido.

En cuanto a la escolaridad, ocho
mujeres no completaron la ensefanza
secundaria, lo que limita el acceso a la
cualificacién profesional y al mercado
laboral formal, comprometiendo también
el pleno ejercicio de la ciudadania. En
términos de ingresos, la mayoria sobre-
vive con valores entre dos y tres salarios
minimos, lo que confirma la condicién de
fragilidad socioeconémica.

En cuanto a la ocupacién, cuatro par-
ticipantes se declararon amas de casa y
tres, agricultoras, lo que refleja vinculos
con actividades informales y, en muchos
casos, sin garantias legales ni estabilidad
financiera.

En cuanto a los CRIANES, predomi-
né el sexo masculino (n=9), con edades
comprendidas entre los 5 y los 18 afios.
Las principales comorbilidades fueron
el trastorno del espectro autista (n=7), el
déficit cognitivo (n=4) y el TDAH (n=2),
condiciones que requieren un seguimien-
to continuo y un apoyo multidisciplinar.

El analisis del material empirico dio
como resultado dos categorias temdticas:
«Cuidado solitario realizado por madres
en el contexto rural» e «Impactos en la
salud mental de las madres cuidadoras de
CRIANES», que ponen de manifiesto los
retos a los que se enfrentan estas mujeres
en el dia a dia al hacer frente a las malti-
ples exigencias del cuidado en contextos
marcados por la exclusién, la sobrecarga
y la escasez de apoyo institucional.

Cuidado solitario realizado por madres
en el contexto rural

Los relatos de las madres revelan una
sobrecarga significativa derivada del cui-
dado casi exclusivo. La ausencia de la
figura paterna o el apoyo limitado del pa-
dre es un tema recurrente, lo que da lugar
a una carga mental y fisica que, en gran
medida, recae sobre las madres. También
se menciona el apoyo ocasional de fami-
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liares, como las madres de estas cuida-
doras, pero, en general, la responsabili-
dad principal recae sobre la mujer, que
a menudo afronta la jornada de cuidados
sola, como se menciona en las siguientes
declaraciones:
Mira, a veces, cuando tengo que
trabajar mds, quien me ayuda es
mi madre. Entonces, ellos llevan
a mi hijo a las terapias por mi.
(M1)

Estoy muy sobrecargada, jpor-
que su padre no ayuda en nada!
(M2)

Los dos hermanos se pelean mu-
cho. No hay nada que hacer. No
es facil. jDios mio, con dos es
dificil! (M8)

A veces, mi madre. Pero en el dia
a dia estoy sola. Mi marido estd
por la noche. Pero como trabaja
todo el dia, no puede ayudar a
cuidar al nifno. (M10)

El hombre no aguanta y el mio
me eché a nuestro hijo encima 'y
me dijo que tenia que vivir. Dijo
que ya no nos aguantaba mds. Y
eso dolié mucho, jpero hoy todo
esta tranquilo! (M11)

Las siguientes declaraciones ponen
de manifiesto que la madre dedica todo
su tiempo al cuidado del nifio, renuncian-
do a su actividad profesional. A pesar del
desgaste que le supone la rutina diaria,
no deja de ejercer sus responsabilidades
en el cuidado de su hijo, mientras que
el padre solo contribuye cuando no estd
cansado.

Ella es mi prioridad. Asi que,
para mi, no hago nada. Tendria
que trabajar 40 horas... jPero
con ella, no puedo! (M3)

Solo con mi marido, a veces.
Cuando no esta trabajando.

Cuando esta cansado, entonces
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suelo ser yo. Es muy complicado.
Es muy duro, porque no tengo a
mucha gente con quien contar.
jEs muy dificil! (M6)

En realidad, no tengo a nadie
aqui que me ayude. Mi marido
trabaja en una granja. Viene to-
dos los dias a casa, asi que du-
rante el dia estoy sola con él (mi
hijo) para hacerlo todo. (M12)

Mi hijo esta conmigo prdctica-
mente toda la semana, las no-
ches que su padre no esta can-
sado, juega un poco con él, ya
que pasa el dia fuera. Yo tambi-
én tengo las tareas domésticas.
(M13)

Por dltimo, las declaraciones de M15

y M16 resumen la experiencia de «sobre-

carga» y cuidado «exclusivo» del nifio,

dejando claro que no tienen opciones de

apoyo regular.
Nos

(M15)

sobrecargamos  mucho.

iNo, solo yo la cuido! (M16)

La responsabilidad exclusiva del
cuidado se configura como un factor de
desgaste continuo, que repercute directa-
mente en la salud mental de las madres,
que experimentan una sobrecarga pro-
longada y disponen de poco espacio para
el autocuidado. Las declaraciones ponen
de manifiesto que la ausencia de una red
de apoyo eficaz y el ejercicio solitario del
cuidado aumentan significativamente el
riesgo de compromiso psiquico.

Sentimientos como el agotamiento, la
frustracion y el abandono surgen de for-
ma recurrente, reflejando los retos a los
que se enfrentan en el manejo casi exclu-
sivo de nifios con necesidades especiales.
Estos aspectos refuerzan la necesidad de
una red de apoyo estructurada, capaz de
ofrecer acogida emocional y apoyo prac-
tico, con el fin de reducir la carga mental
y promover la calidad de vida de estas
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mujeres.

Impactos en la salud mental de las ma-
dres cuidadoras de nifios con necesida-
des especiales
Las declaraciones de las madres evi-
dencian un estado de salud mental fragil,
marcado por el agotamiento emocional,
la desesperanza y la presencia de sinto-
mas depresivos. El cuidado constante y
exhaustivo que requieren los nifios con
necesidades especiales, como el autismo,
representa una carga emocional signifi-
cativa, que se refleja en sentimientos de
agotamiento, desesperanza y lucha por
preservar la salud mental y | , como se
observa en las siguientes declaraciones:
Ahora necesito ayuda. Necesito
ayuda para intentar superar este
momento. Para intentar apren-
der a lidiar un poco mds con la
situacion. Este ano estd siendo
muy duro, mentalmente. Emo-
cionalmente, lloro todos los dias.
Todos los dias estoy agotada,
con dolor de cabeza. Es como si
me estuviera agotando. (M1)

Hubo un tiempo en el que es-
taba muy afectada. No sabia de
ddénde sacar fuerzas. Tenia que
cuidar de él, tenia que cuidar del
otro. Entonces intenté suicidar-
me. No sabia qué hacer, en re-
alidad no tenia otra salida. (M2)

Para mantener mi salud mental
necesito tomar medicamentos,
ssabes? [No puedo dejar de to-
marlos! (M4)

Manifestaciones fisicas, como dolores
de cabeza frecuentes, menciones al sui-
cidio y dependencia de firmacos, reve-
lan el nivel de desamparo y agotamiento
emocional que enfrentan estas mujeres y
apuntan a una condicién de salud mental
que requiere seguimiento y tratamiento
clinico continuo, posiblemente para con-
trolar los sintomas de ansiedad o depre-
sién.

Cansada, no fisicamente, sino
mentalmente. ;Sabes por qué?
Paso muchas horas con ellos.
(M5)

Es dificil de evaluar, a veces es dificil
porque tengo esta depresion, a veces
me estoy riendo. No soporto decir que
estoy bien, que estoy bien, cuando no
lo estoy. Tengo mucho dolor de cabeza,
no sé si es psicoldgico, si es personal. Mi
salud mental esta muy afectada. (M6)

¢Salud mental? Tengo que decir
que esta por los suelos. No por
mis hijos. Estoy en tratamiento.
Es cosa mia. Es un peso, ;sabes?
Yo lo creo. (M9)

Las siguientes declaraciones revelan
la bisqueda de la mejora de la salud
mental, a través de la terapia o tratamien-
tos no convencionales, y también por la
propia resiliencia de ser madre.

Hoy estoy bien. Estoy en terapia.
Y siempre buscando mejorar.
Para intentar que las cosas sean
mas llevaderas. Pero pasé por
una etapa muy dificil. Estuve de-
primida. Tomé medicacién y vivi
una relacion abusiva. Fue horrib-
le, un momento muy malo. (M7)

No puedo decir que mi salud
mental esté al 100 %, hay dias
en los que acabamos cansando-
nos mds. jPero después de un
tiempo eso pasa! (M12)

He estado muy agotada, pero
hoy creo que estoy lidiando bien
con la situacién, tomo unos cal-
mantes naturales... (M14)

Por Gltimo, M15 resume su experien-
cia indicando un estado de enorme ago-
tamiento mental que refleja una sobre-
carga emocional constante que mina su
calidad de vida.

Creo que mi salud mental es re-
almente pésima. jTengo la mente
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agotada! (M15)

Estas declaraciones ponen de relieve
un estado de salud mental comprometi-
do, en el que la mayoria de las madres
expresan sentimientos de agotamiento
y desgaste que repercuten directamente
en su bienestar. El anélisis pone de ma-
nifiesto una necesidad urgente de apoyo
psicolégico y social, con intervenciones
que incluyan apoyo terapéutico, progra-
mas de alivio y apoyo familiar, asi como
el acceso a redes de apoyo para mitigar
la sobrecarga emocional y favorecer un
entorno mds equilibrado y saludable para
estas madres y sus familias.
DISCUSION

La Politica Nacional de Atencién
Integral a la Salud de las Personas con
Discapacidad (PNAISPD) tiene como ob-
jetivo promover y proteger la salud de la
poblacién con discapacidad, ampliando
el acceso a la atencién integral en el Sis-
tema Unico de Salud (SUS). Se basa en la
articulacion intersectorial y en otras poli-
ticas publicas, con un enfoque en la auto-
nomia, la inclusién social y la prevencién
de enfermedades en todas las etapas del
ciclo de vida.

Sin embargo, no existen politicas es-
pecificas dirigidas a los niflos con nece-
sidades especiales de salud (CRIANES).
Esta poblacién comenzé a recibir mayor
atencion solo a partir de la Politica Nacio-
nal de Atencién Integral a la Salud de la
Ninez (PNAISC), instituida en 2015. Aun
asi, faltan directrices estructuradas para
este grupo, lo que compromete la calidad
y la estandarizacion de la asistencia. La
formulacion de politicas especificas per-
mitirfa capacitar a los profesionales de la
salud de acuerdo con las demandas de
este pablico, ademds de establecer para-
metros adecuados de atencion. También
es esencial la existencia de leyes que ga-
ranticen la proteccién del nifio y su fami-
lia, promoviendo la inclusién y el apoyo
financiero del Estado. ©

La Asociacién de Padres y Amigos de
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Excepcionales (APAE) representa una red
de apoyo fundamental para los CRIANES
y sus familias, ofreciendo apoyo psico-
social, educativo y clinico, ademds de
favorecer las oportunidades de inclusién
y socializacién. El entorno plural de la
institucion promueve el desarrollo y la
calidad de vida de los nifios, mitigando
los efectos del aislamiento domiciliario y
la convivencia restringida con adultos. *®

El cuidador informal, generalmente
una mujer —madre, abuela o tla—, se
dedica casi por completo al cuidado, sin
remuneracion. Esta configuracién refuer-
za la légica histdrica e ideolégica que
asocia a la figura femenina la responsabi-
lidad del cuidado. ®'7-'®

La ausencia de una red de apoyo y
la responsabilidad exclusiva del cuida-
do repercuten directamente en la salud
mental de las madres, asocidndose al
desarrollo de estrés crénico, al deterioro
del autocuidado y a la exclusién social.
La imposibilidad de incorporarse al mer-
cado laboral o la necesidad de conciliar
el trabajo remunerado con los cuidados
intensivos intensifican el sufrimiento psi-
quico. La limitada participacién paterna
en la vida cotidiana del nifo aumenta el
sentimiento de desamparo, siendo el apo-
yo emocional mas determinante que el fi-
nanciero en la experiencia materna. 2%

Los comportamientos atipicos y las
dificultades de comunicacién, a menudo
asociados a afecciones crénicas, agravan
el sufrimiento psiquico de las madres,
comprometiendo su salud mental a largo
plazo. La vulnerabilidad social de estas
familias se ve acentuada por la limitacién
de las redes de apoyo, la escasez de tiem-
po para actividades remuneradas y el ais-
lamiento social. 2"

La exclusién social de los nifios con
CRI'y sus familias persiste en la sociedad
brasilefia. Muchas madres se enfrentan a
juicios y estigmas, incluso por parte de
sus familiares, lo que refuerza la nece-
sidad de acogida familiar y comunitaria
como condicién para el desarrollo inte-
gral del nifio. 20

El duelo por el «hijo idealizado», que
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se experimenta tras el diagndstico, suele
ir acompanado de sentimientos de culpa
y fracaso, agravados por el abandono pa-
terno. Esta ausencia compromete las con-
diciones emocionales y econémicas de la
madre, lo que contribuye a su sufrimiento
psiquico. @122

La investigacién revela que el contex-
to rural acentda la vulnerabilidad de estas
mujeres, intensificando el aislamiento so-
cial y emocional. Muchas pasan la mayor
parte del tiempo solas, cuidando al nifo,
mientras los padres estdn ausentes por
largas jornadas de trabajo. A pesar de la
relevancia de la APAE, la responsabilidad
del cuidado diario recae principalmente
en las madres.

Este escenario de aislamiento se ex-
presa en diferentes dimensiones: soledad
emocional, restriccién de las interaccio-
nes sociales y escasez de momentos de
ocio. La vida en el campo agrava estos
factores, especialmente ante la superposi-
cién entre el trabajo agricola comdn entre
estas mujeres y el cuidado intensivo de
sus hijos.

El apoyo social se presenta como un
instrumento esencial para mitigar estos
efectos ??, y se clasifica en: a) apoyo ins-
trumental: asistencia practica, como el
cuidado directo o el apoyo financiero,
que permite a la madre disponer de tiem-
po para si misma; b) apoyo informativo:
orientacion sobre la condicion del nifio y
estrategias de manejo, ofrecidas por pro-
fesionales de la salud, APAE y unidades
bésicas; y c) apoyo emocional: escucha
activa, empatia y acogida, promovidas
por redes formales o informales. Cuanto
mas cualificado y amplio sea este apoyo,
mejores serdn los indicadores de salud
mental materna.

La sensacién de que solo la madre es
capaz de ofrecer los cuidados adecuados,
junto con la ausencia de corresponsabili-
dad paterna, conduce a la centralizacién
de los cuidados, lo que favorece la apa-
ricién de estrés, ansiedad y depresion,
sobre todo cuando los niveles de apoyo
percibidos son bajos. %%

Persisten concepciones sociales que
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naturalizan a la mujer como cuidadora
por instinto, lo que agrava el sufrimiento
ante la falta de reconocimiento y colabo-
racién. La maternidad, sin embargo, es
una construccion social, y el cuidado no
es una competencia exclusiva del género
femenino, sino una habilidad desarrolla-
da colectivamente. ©%

Los resultados indican que estas mu-
jeres experimentan intensos sentimientos
de soledad, siendo las principales fuen-
tes de apoyo otras mujeres de la familia,
especialmente las madres. Esta red de
solidaridad femenina, basada en expe-
riencias compartidas, resulta vital ante las
exigencias emocionales y practicas que
impone el cuidado de los nifios con ne-
cesidades especiales.

CONCLUSION

Los resultados de este estudio ponen
de manifiesto que el cuidado solitario, su-
mado a la falta de apoyo familiar e institu-
cional, impone a las madres de nifios con
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necesidades especiales una sobrecarga
significativa, con repercusiones directas
en su salud mental. El estrés, la ansiedad,
el sentimiento de culpa y el deterioro del
bienestar se ven intensificados por la ex-
clusién social y la escasa participacién
paterna, lo que refleja un escenario mar-
cado por las desigualdades de género. La
idealizacién de la maternidad, asociada
a construcciones socioculturales que
atribuyen a la mujer el papel natural de
cuidadora, refuerza el machismo estruc-
tural y acentda la divisién desigual de las
responsabilidades familiares.

En el campo de la enfermeria, los re-
sultados ofrecen informacién relevante
para la formulacién de intervenciones
que contemplen tanto el cuidado del nifio
como el apoyo emocional a las madres.
Las estrategias integradas, como los gru-
pos de apoyo, las derivaciones a servicios
especializados y las acciones de educa-
cion en salud orientadas al autocuidado,
son fundamentales para fortalecer la re-
siliencia y el equilibrio emocional de las

cuidadoras. La actuacién de la enferme-
ria, en este contexto, debe basarse en un
enfoque holistico y sensible a las especifi-
cidades de las familias que conviven con
nifios con discapacidades.

Por dltimo, la investigacion destaca
la importancia de fortalecer las redes de
apoyo familiar y comunitario, promovien-
do una distribucién mas equitativa de las
tareas de cuidado y reduciendo el aisla-
miento materno. El apoyo emocional que
reciben las madres repercute positiva-
mente en el vinculo afectivo y en la cali-
dad del cuidado que se ofrece a los nifios,
lo que contribuye a un entorno familiar
mas saludable y acogedor. A pesar de las
limitaciones relacionadas con la disponi-
bilidad de las participantes y el posible
sesgo en las respuestas, el estudio reafir-
ma la necesidad de practicas asistenciales
que tengan en cuenta la interdependen-
cia entre el bienestar de la cuidadora vy el
desarrollo integral del nifio.
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