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RESUMEN

INTRODUCCION: La atencion de salud de los NANEAS de baja complejidad, es realizada
en los niveles secundario y terciario y las familias no concurren a la atencion primaria (AP),
a pesar que esta cuenta con el Modelo de Salud Familiar, instancia que promueve el enfoque
integral biopsicosocial para el seguimiento de los NANEAS. El proyecto se apoya en la
filosofia del cuidado de Martinsen, (ética del cuidar) y la perspectiva ecoldgica de
Bronfenbrenner. OBJETIVO: develar las demandas de cuidado en NANEAS de baja
complejidad, en el nivel primario de atencion, de una ciudad del sur de Chile.
METODOLOGIA: Estudio fenomenoldgico bajo referencial de Schiitz en 6 cuidadoras
principales de NANEAS y 9 enfermeros(as). Cumplio criterios bioéticos de Ezequiel
Emanuel. RESULTADOS Y DISCUSION: Se describen categorias: a) Desigualdad en las
politicas de cuidados: déficit en inclusion (control de salud), y en capacitacion de enfermeras
(0s); b) Invisibilidad de NANEAS en APS: desconocimiento de magnitud e inexistencia de
vinculo con las familias ¢) Cuidado integral: apoyo psicosocial y econdémico, beneficios
(licencia parental para asistencia). CONCLUSION: El cuidado en NANEAS de baja
complejidad en APS es dificil, complejo, e insuficiente. La proteccidn social con enfoque de
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Demandas de cuidado en nifios(as) y adolescentes con necesidades especiales (NANEAS)

derechos es una dimensién a desarrollar, expresando el derecho a la calidad de la atencion,
con la instauracion de estandares en salud primaria con accesibilidad, adaptabilidad,
aceptabilidad y adecuacion mediante la instauracion de corresponsabilidades y participacion.

Palabras clave: Atencion Primaria de Salud, enfermedad crénica, enfermeria pediétrica.
DeCS

ABSTRACT

INTRODUCTION: The health care of low-complexity NANEAS is carried out at the
secondary and tertiary levels of health care. Families do not participate in their primary health
care (PHC), despite its association with the Family Health Model, which promotes a
comprehensive biopsychosocial approach for the follow-up of NANEAS. GOAL: The
project is based on Martinsen's philosophy of care (ethics of care) and the ecological
perspective of Bronfenbrenner. OBJECTIVE: To reveal the demands for care in low-
complexity NANEAS, at the primary care level, in a city in southern Chile.
METHODOLOGY: Schutz referential phenomenological study in 6 main caregivers of
NANEAS and 9 nurses. The study met the bioethical criteria of Ezequiel Emanuel.
RESULTS AND DISCUSSION: Categories are described: a) Inequality in care policies:
deficit in inclusion (health control), and in training for nurses; b) Invisibility of NANEAS in
PHC: ignorance of magnitude and non-existence of therapeutic links with families c)
Comprehensive care: psychosocial and economic support, benefits (parental leave for care).
CONCLUSION: PHC in low-complexity NANEAS is difficult, complex, and insufficient.
Social protection with a rights-based approach should be further developed, expressing the
right to quality care and the establishment of primary health standards ensuring accessibility,
adaptability, acceptability and adequacy through the establishment of co-responsibilities and
participation.
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INTRODUCCION

Debido al aumento de avances en
la medicina, mayor disponibilidad de
tecnologias y la implementacion de
Unidades Neonatales y de Cuidados
Criticos, el perfil biodemografico de la
poblacion neonatal se ha modificado®. Lo
gue se evidencia a través de la disminucion
de la mortalidad en nifios menores de 1
afio®3). Nifos(as) que tiempo atras falle-
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cian, hoy logran sobrevivir y crecer hasta
la vida adulta, sin  embargo,
frecuentemente  presentan  patologias
cronicas, secuelas o discapacidad®.

Al respecto, han surgido diferentes
definiciones con el fin de agrupar a
nifos(as) que padecen una enfermedad
cronica y a los que presentan una
condicion distinta al resto de la poblacion,
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para proporcionarles cuidados integrales,
incluyendo a la familia y al equipo
multidisciplinario, refiriéndose al término
“Ninos y Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencion en Salud”
(NANEAS)®49,  Este enunciado fue
mencionado primeramente en el afio 1998
en Estados Unidos (E.E.U.L),
definiéndose como®: “Todos aquellos que
tienen o estan en riesgo de presentar una
enfermedad crénica de tipo fisico, del
desarrollo conductual o emocional, y que
ademas requieren mayor utilizacion de los
servicios en salud que el general de los
nifios”. Incluyendo dentro de este grupo,
nifios (as) con diferentes situaciones de
salud gue afectan su calidad de vida 'y la de
sus familias®. En Chile, el enunciado
NANEAS se utiliza desde el afio 2008,
como recomendacion de la Sociedad
Chilena de Pediatria, en sustitucion de
“Enfermedades Cronicas de la Infancia”,
ya que este ultimo otorgaba un caracter de
menoscabo al Nifio, Nifia y Adolescente
(NNA) y su familia. Asi, con la nueva
conceptualizacién, se fundamenta la
entrega de cuidados integrales basados en
la equidad e inclusion®.

Los NANEAS son un grupo
heterogéneo, compuesto por nifios (as) que
presentan una condicién de salud con una
duracion de al menos un afio, que ha
producido consecuencias certificadas en la
vida del (a) nifio, nifia, o adolescente
afectado®.

Epidemiologicamente, la prevalen-
cia se incrementa entre las décadas de
1960 y 1980, y ha continuado aumentando
a lo largo del tiempo, pero existe escasa
evidencia sobre el indicador, debido a la

2023. HorizEnferm,34,2,247-270

Schilling-Alvarez MA, Rivas-Riveros EE

variabilidad de concepciones sobre el
grupo®.

Normativamente para su manejo, y
diversidad de necesidades que presentan
en el cuidado de la salud, los NANEAS se
clasifican en: Alta, mediana y baja
complejidad®®),

Los NANEAS de alta complejidad
presentan fragilidad extrema y
limitaciones  funcionales severas y
permanentes. Habitualmente son hospital-
lizados debido a descompensacién de su
condicion de base de forma permanente o
transitoria y mantienen un control estricto
por parte del equipo de salud
multidisciplinario, generalmente propor-
cionado por el Nivel Terciario de
Salud®#,

Los NANEAS de mediana
complejidad son usuarios estables, sin
embargo, precisan de cuidados especificos
de forma frecuente o permanente, para
realizar actividades de la vida diaria o
enfrentarse a situaciones de discapacidad.
Requieren de cuidados especializados de
un equipo multidisciplinario, para resolver
necesidades complejas, siendo proporcio-
nados en el Nivel Secundario de Salud®*.

Los NANEAS de baja complejidad
son NNA estables, cuyas familias cuentan
con herramientas que favorecen su
autovalencia en el cuidado. Generalmente
necesitan acompafiamiento y supervision
por el equipo de salud, para realizar
actividades de la vida diaria. La atencion
de este grupo se centra especialmente en el
nivel primario de atencion de Salud
(APS)4._ En Chile un estudio revelo, que
el 97% de los NANEAS son de baja
complejidad, y el 3% de complejidad
media, concluyendo que la mayoria de
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estos requieren de médicos especialistas,
medicamentos y rehabilitacion. Dejando
en evidencia la importancia del trabajo
conjunto con la atencion primaria y los
beneficios que esta les podria otorgar(”.

En términos generales, los
NANEAS vy sus familias sufren un fuerte
impacto, debido a las complejas y
demandantes necesidades de salud,
algunos presentan discapacidad intelectual
o fisica, crisis en el sistema familiar, y
limitaciones en el acceso a la educacion,
ademas de un importante menoscabo en su
economia familiar producto de las
atenciones 'y tratamientos de sus
problemas de salud y fuertes cambios en la
dinamica familiar®®

Los NANEAS han tenido una baja
prioridad en la agenda mundial de salud
del nifio y del adolescente ya que la mayor
parte de los paises se han enfocado
principalmente en disminuir la mortalidad
infantil. Son pocos los paises que otorgan
cuidados de calidad, dado que sus sistemas
de salud carecen de la capacidad para
responder a las demandas y necesidades de
estos NNAWO),

Estudios realizados a nivel
internacional 219 refieren que a menudo
los NANEAS se enfrentan a obstaculos
para visualizar respuestas a sus demandas,
y muchas veces se sienten obligados a
buscar respuesta en instituciones privadas,
no obstante, esta situacion estd condicio-
nada a los recursos econémicos del grupo
familiar. Por ello recomiendan el
desarrollo de politicas publicas especificas
para el grupo y programas que articulen los
niveles de atencion. Resaltan que es la
APS, la mayormente facultada para
realizar la funcion de articulacion y
continuidad, ya que es la que posee el
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conocimiento a cabalidad de sus
usuarios(as), de su comunidad y de los
recursos para gestionar la
intercomunicacion en la red®314),

A su vez, la sobrevivencia de la
poblacion de NANEAS, ha logrado
alcanzar edades mayores, por lo que, se
confia en la generacion de protocolos que
guien la transicion a la vida adulta para
otorgar un 6ptimo manejo a este grupo®.
Mencionandose como necesario conocer
las demandas de cuidado de NANEAS y
sus familias, desde el enfoque psicosocial
y espiritual, incorporando a la familiaen la
toma de decisiones respecto del cuidado de
los nifios, desde un enfoque de respeto de
sus derechos y de inclusion en la
sociedad®),

En Chile se han desarrollado leyes
en respuesta a las diversas demandas de los
NNA y sus familias. Leyes en materias de
no discriminacion y de inclusién en el
curriculum educativo®. En salud, se han
creado e implementado programas que
permiten el desarrollo de acciones
integrales de cuidados destinadas a cada
etapa del ciclo vital®. Y se han creado
nuevos equipos de NANEAS a lo largo de
Chile, sin embargo, aln resta incrementar
mas recursos, ya que los existentes estan
focalizados en pacientes de alta
complejidad y se encuentran principal-
mente en el nivel secundario®™.

En la atencion de salud, la
supervision de salud de los NANEAS de
baja complejidad, es realizada por el
equipo de salud del nivel secundario y
terciario, ya que son los de mayor contacto
y relacion con el NNA y su familia. Sin
embargo, en la APS, esta implementado el
Modelo de Salud Familiar, el que
promueve el enfoque integral biopsi-
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cosocial para el seguimiento, por lo que, la
integracion del nivel primario con el
secundario y terciario, facilitaria la
optimizacion de recursos y potenciaria
cada nivel, beneficiando mayormente a
estos usuarios(as)™¥. En este sentido, en
la Declaracion de Astana se refrendan
nuevos compromisos para fortalecer la
APS, con el fin de que: “todas las
personas, en todas partes puedan ejercer su
derecho fundamental a la salud”®?.

En registro de los NANEAS, existe
déficit, ya que se desconoce su magnitud,
y su ubicacion, lo que impide la
monitorizacién sistematica de ellos, y
frecuentemente por su condicion cronica,
son orientados a buscar asistencia en los
servicios de emergencia o consulta externa
especializada. E incluso se habla de
invisibilidad de los Naneas para los
servicios de APS, por el sentimiento de no
pertenencia y la busqueda de servicios
especializados por sus familias. Asi, existe
una especie de transferencia de la
responsabilidad para el cuidado vy
seguimiento de estos nifios a instituciones
especializadas o salud privada. Eso
favorece el desconocimiento de las
demandas de atencién en AP, de este
grupo y la valorizacion de la atencion
centrada en la enfermedad en contraste con
la atencion longitudinal, uno de los
atributos de la atencion primaria de
salud®?),

Asi la integralidad de las acciones
y la garantia de la continuidad de la
atencion constituyen desafios a ser
superados por las familias de los
NANEAS, ya que son exiguos los acceden
a la red de APS para algunas prestaciones,
(vacunacion, entrega de leche).
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Pero a su vez, se requiere de
capacitacion  especializada en los
profesionales de APS, para ofrecer una
atencion calificada®?.

Las familias de NANEAS tienen
una mayor necesidad de abogar por sus
hijos, ya que a menudo experimentan
dificultad e incertidumbre al inquirir
servicios médicos, de apoyo y de servicios
educativos, y a su vez experimentan una
carga financiera significativa. Estas
preocupaciones a menudo producen
tension emocional asociada con la crianza
de un nifio con una discapacidad. Por ello
las familias estdn en mayor riesgo de
desarrollar problemas de salud mental
(depresidn, ansiedad), ademas de ejercer
un estreés significativo en las relaciones
familiares y sociales. Por ello el acceso a
los servicios y el apoyo son fundamentales
tanto para los nifios como para sus
familias®.

El objetivo de esta investigacion es
develar las demandas de cuidado en
Nifos(as) y Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencion de Salud
(NANEAS), de baja complejidad, desde la
perspectiva de madres o cuidadores(as) y
enfermeras, en el nivel primario de
atencion.

El apoyo disciplinar a la
investigacion se centr6 en Martinsen K,
quien desarrollé la Filosofia de la
asistencia, invitando a pasar del “ojo que
registra”, el cual es reduccionista y
distante al “ojo que percibe o del
corazon”, el que se deja tocar por el
sufrimiento del otro, a responder, no solo a
la necesidad de cuidados fisicos, sino
también los cuidados de su mente, alma, en

251



Demandas de cuidado en nifios(as) y adolescentes con necesidades especiales (NANEAS)

consideracion al contexto sociocultural en
el que estos NNA se desenvuelven@?,

Asimismo, la perspectiva ecol6-
gica de Bronfenbrenner (25), otorga a la
investigacion el analisis de los sistemas
que afectan su crecimiento, desarrollo e
insercion social.

METODOLOGIA

Considerando el tema de estudio y
de acuerdo al objetivo se recurre a al
paradigma cualitativo, para comprender el
significado subjetivo de la experiencia, y
para permitir generar conocimiento acerca
de acontecimientos y procesos sociales, al
determinar lo que significa para las
familias y profesionales explorar como
estas interactlian e interpretan en el mundo
que les rodea®®,

Al narrar detalladamente
situaciones, eventos, personas, interac-
ciones y comportamientos, orientados a la
descripcion y comprension de lo que es
unico y particular de los sujetos de estudio,
se incorporan las experiencias, actitudes,
creencias, pensamientos y reflexiones, que
el investigador da sentido, describe vy
construye mediante el analisis®®).

Se utiliza enfoque fenomenolégico
debido a que procura explicar los
significados de la realidad a través del
estudio de la cotidianidad, estudiando los
fendmenos desde la perspectiva de los
sujetos, considerando su propio marco de
referencia e interesdndose en conocer
como los sujetos de estudio experimentan
e interpretan el mundo social que
construyen en interaccion®?).

Como referente  metodoldgico
filosofico se utiliza la teoria Social de
Alfred Schutz, configurando la
perspectiva interpretativa y compren-
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siva®?9 En la cual se desplaza el
problema del conocimiento al mundo
social, por lo que lo real y las dimensiones
espacio temporales que lo constituyen, se
experimentan en el intercambio entre
sujetos, en la experiencia compartida,
buscando comprender la estructura
significativa del mundo de la vida
cotidiana®®3b,

Este mundo, es intersubjetivo, no
es privativo de una persona, sino que es
comin a un colectivo, en el que se
vinculan semejantes que interactian entre
si. Esta interaccion requiere de un acto
comunicativo  sintonizado, es decir,
compartir de forma reciproca el flujo de
experiencias del otro, compartir esta
experiencia presente vivida como un
“nosotros”. Asi, el comportamiento del
sujeto adquiere sentido para el coparticipe,
logrando interpretarse como un campo de
accion de hechos dentro de la vida interior.
Este proceso de sintonizacion solo es
posible cuando los actores comparten los
signos, el lenguaje y el vivir dimensiones
de tiempo de forma simultanea,
denominado sincronizacion del tiempo
interior 'y exterior, reconociendo la
humanidad del otro en su dimension
esencial®?.

Desde la perspectiva de la
fenomenologia social, se interpretd la
experiencia  vivida, las  acciones,
interacciones, del mundo intersubjetivo
cotidiano de las familias con NANEAS y
enfermeras  (0)  considerando  sus
expectativas y dificultades de manera de
configurar una mirada holistica.

La muestra se constituyd por
Madres de NANEAS y enfermeras (0S)
que se desempefian en la atencién
primaria, que residian en una ciudad del
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sur de Chile, que accedieron a participar
del estudio y firmaron formulario de
consentimiento informado. EI nimero de
participantes se determiné por criterio de
saturacion. El tipo de muestreo
primeramente fue intencional por conve-
niencia, segun criterios de seleccion, y por
bola de nieve. Identificandose un total de
9 madres con hijos NANEAS y 9
enfermeras en los centros de salud, pero
por problemas de accesibilidad de las
madres, se logro entrevistar a 6 madresy 9
enfermeras (0s).

Larecoleccion de la informacion se
realizo a través de datos sociode-
mograficos y una entrevista en profun-
didad a padres, madres y/o cuidadores(as)
de NANEAS de baja complejidad usuarios
de APS y a enfermeros(as) que se
desempefian en los Centros de Salud
Familiar, junto con notas de campo.

En criterios de seleccion de la
muestra, la  investigadora  asistio
personalmente a los centros de salud. En
éstos, previa presentacion de nombre,
profesidn, institucion patrocinante de la
tesis y objetivos de la investigacion,
consulté a las enfermeras que atendian
NANEAS por la accesibilidad a las madres
y enfermeras. La investigadora en una 2da
oportunidad se present6 a las potenciales
participantes, explicé los objetivos del
estudio y solicitd su colaboracion. Con
quienes aceptaron, se acordd una fecha,
hora y lugar de reunion, buscando no
interrumpir su actividad laboral y propiciar
un ambiente comodo y favorable que
genere un clima de confianza que permita
qgue fluya la informacion necesaria y
pertinente para el trabajo. Se solicitd
ademaés un teléfono de contacto, con el fin
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de reconfirmar previo a la reunion la
participacion, disponibilidad y asistencia a
la cita. En ésta, se volvio a explicar
detalladamente los objetivos del estudio,
se indicd claramente los términos de
confidencialidad del manejo de los datos,
realizandose el proceso de firma del
Formulario de Consentimiento Informado.

Fueron criterios de inclusion ser a)
Padre, madre o cuidador(a) principal de
NANEAS de Baja Complejidad adscrito a
algin CESFAM de la Comuna de Osorno;
que deseen participar en el estudio y firme
el  consentimiento  informado; b)
Enfermeros(as) que atienden NANEAS de
baja complejidad en APS; que
voluntariamente accedieron a participar
del estudio y firmaron el consentimiento
informado.

Una vez que la investigadora se
reunié con la informante en el lugar y
horario acordado, y previa firma del
formulario de Consentimiento Informado
y autorizada la grabacion del discurso se
procedio a iniciar la entrevista; para lo cual
se realizO la pregunta orientadora,
siguiendo el guion de la entrevista.

Para el registro de la entrevista se
utilizd grabadora integrada a teléfono
movil, registrando fecha y hora en que se
realizd6 la misma. La transcripcion fue
efectuada por la investigadora para
asegurar el tratamiento confidencial de la
informacidn, asignandosele a cada discur-
so un codigo alfanumérico correlativo, de
manera de proteger la identidad de la
entrevistada. La transcripcion se realizo
durante la misma semana en que fue
efectuada la reunion con la informante,
eliminandose el archivo de audio de forma
permanente apenas se termin0 este
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proceso, lo que se completd a més tardar al
cabo de 7 dias de efectuada la entrevista.
Los discursos se analizaron
considerando la perspectiva socio fenome-
nolégica. Esta incluyé en primera
instancia, una lectura reflexiva de los
datos, definiendo categorias y subca-
tegorias que englobaron la experiencia de
los informantes para facilitar su analisis,
considerando el lenguaje, opiniones y
creencias particulares. Posteriormente, se
identificaron las unidades de significado,
de tipo general, y consecutivamente entre
éstas, se seleccionaron las relevantes para
el tema de investigacion, buscando
convergencias y divergencias entre ellas,
con el fin de elaborar las categorias
tematicas®®. A continuacion, las unidades
de significado se agruparon en categorias
que reflejaron aspectos y caracteristicas
comunes, formando grupos de significado,
desde los cuales se interpretaron e
identificaron los temas®33*%. El analisis se
apoyo en software Atlas.ti® versién 7.5.4.
Se realiz6 triangulacion por investigador.
Se establecieron criterios de rigor
para evitar la presencia de sesgos, que
pudieran comprometer la confiabilidad y
validez de la investigacion, aplicandose
los criterios de rigor de Guba y Lincoln
como®): Credibilidad: referida al valor
verdad de la investigacion, esta se
resguardo consultando a las informantes,
una vez que la informacion estuvo
transcrita y sujeta a un analisis preliminar,
de manera de salvaguardar que la
interpretacion de los discursos.
Transferibilidad: relacionada con qué tan
aplicables son los resultados en otros
contextos, lo que se resguardé verificando
que las entrevistadas sean representativas
del fendbmeno de estudio. Dependencia:
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concerniente a la consistencia de los datos,
para ello en el andlisis se realizd
triangulacion por investigador.

Confirmabilidad: relacionado al
problema de la neutralidad y de la
objetividad, para esto se realizO una
revision permanente de la coherencia entre
los datos sin  procesar y las
interpretaciones, con el fin de evitar sesgos
El rigor ético de la investigacion se
sustentd mediante el cumplimiento de los
requisitos éticos de Ezekiel Emanuel®®):
Aqui se veld por el Valor, referido al
cumplimiento de la importancia social,
cientifica o clinica del tema. EIl trabajo
pretendio ser la primera aproximacion a la
situacion de los Naneas. Validez
cientifica: aqui la metodologia utilizada
fue vélida, estuvo bien disefiada, fue
factible y pertinente de acuerdo con la
pregunta orientadora y objetivos. Y se
contdé con el apoyo de profesora guia de
tesis, quien salvaguardd la aplicacién de la
metodologia. Seleccion equitativa de los
sujetos: la seleccién de la poblacion
estudiada obedecié a los objetivos de la
investigacion y el estudio no implico
riesgos para las participantes. Proporcion
favorable riesgo beneficio, la participacion
en la investigacion no implicd ningdn
riesgo fisico ni emocional para las
involucradas. Evaluacién independiente,
se cont6 con aprobacion del Comité Etico
Cientifico del Servicio de Salud Valdivia.
Consentimiento Informado, los infor-
mantes, seflalaron por escrito  su
participacion y se explicaron los objetivos
del estudio en particular, solicitando su
autorizacion para el registro en sistema de
audio, sefialando que podia retirarse en
cualquier momento de la investigacion sin
que esto signifiqgue menoscabo hacia su
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persona, brindandole el tiempo necesario
para decidir a conciencia su participacion.
Ademés, se dejé una copia del
consentimiento firmado, con los datos de
la investigadora, con el fin de que la
entrevistada eventualmente pueda tomar
contacto si es que queria cesar su
participacion en el estudio. Se explico
también, que los audios una vez
transcritos, serian eliminados. Y en respeto
por los sujetos inscritos, las participantes
accedieron voluntariamente sin coaccion
de ningun tipo y podian retirarse en
cualquier momento sin que esa accién
signifiqgue menoscabo hacia su persona.
Ademas, se informard de los resultados
una vez concluido el estudio. Esta
investigacién fue aprobada por el Comité
de Etica del Servicio de Salud de Valdivia
con Ordinario N° 351 del 04/08/2022.

RESULTADOS

Madres de NANEAS: Se entrevistaron a
6 madres de NANEAS, las que en 100%
eran mujeres, con edad promedio de 36
afios, 50% era Soltera, 33,3% casada y
16,6% en Union Civil, 50% tenia
ensefianza media completa, y 6,6% solo
con educacion basica completa; educacion
superior incompleta y educacion superior
técnica completa respectivamente. EI 50%
trabajaba de forma dependiente, 33,3% era
duefia de casa y 16,6% era estudiante de
educacion superior. 66,6% refirio tener
redes de apoyo dentro de las que destacan
la familia, Iglesia, Fundacion Down Up y
Teleton, sin embargo, un 33,3%, no conta-
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ba con redes de apoyo. Enfermeros(as):
Se entrevistaron a 9 enfermeros(as), 89%
eran de género femenino y 14% de género
masculino, en edad promedio de 35 afios y
los afios de servicio promedio fueron 11
afios. 89% menciono tener capacitacion en
NANEAS por parte del Servicio de Salud
(Tabla 1).

Categoria 1: Demanda de cuidado en
NANEAS, en el nivel primario de
atencion

Las madres develan problemas en

la satisfaccion con el cuidado brindado en
APS, refieren no encontrar una persona
que los acomparie, las entienda y de
respuestas a sus demandas, por lo que para
ellas no es importante la asistencia a los
controles de salud, siendo el nivel
secundario su pilar de apoyo.
[El consultorio solo se ha dedicado a
controles de nifio sano, controles anuales,
porque como ella se controla aca en el
hospital Base con los especialistas, ir a los
controles de nifio sano es un mero
tramite...] (M:3)

Asimismo, refieren que se requiere
un estado que a través de sus politicas
publicas cubra las demandas de los
NANEAS y sus familias, no solo desde la
atencion en salud, sino que facilite a los
padres y madres, el poder cuidar y
acompariar a sus hijos(as), ya sea través de
permisos para ambos padres y mayor
apoyo econémico, dado el contexto
econémico de vulnerabilidad en que
generalmente se encuentran.
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Tabla 1: Demandas de cuidado en NANEAS de baja complejidad, en el nivel primario de
atencion. Fuente: Autoria propia.

Categoria Subcategoria f fa
Demanda de cuidado en Requerimiento de profesionales especialistas 64 121
NANEAS, en el nivel
primario de atencion Visibilizar a NANEAS en APS 41
Demanda de cuidado integral: apoyo 16
psicosocial — econémico
Obstaculizadores del Brecha en el cuidado especializado y 76 102
cuidado discontinuidad en los flujos de informacion
entre niveles
Déficit de enfoque biopsicosocial y trabajo 26
interdisciplinario
Facilitadores del cuidado Normativas Técnicas 11 11
Recomendaciones para la Cambios estructurales y funcionales con 15 25
mejora del cuidado en APS  disposicién de recursos.
Articulacion con el nivel secundario. 9

[Falta una estructura publica con mayor
fortaleza para nifios con  estas
condiciones, y eso es lo que uno esperaria
cuando se habla tanto de inclusion, se
gueda mucho en el discurso y poco en lo
operativo, desde una licencia, desde el
permiso para el papd que desea
acompafar a la madre a los controles,
parece que todo funciona en base a
voluntades y no hay un sistema que te
proteja que te ampare que empatice con tu
situacion...] (M:2)

A su vez, los (las) enfermeros(as)
mencionan que el cuidado de los
NANEAS desde la AP, es dificil;
deficitario; y se encuentra en una etapa
inicial, por lo que manifiestan cierto temor
a su recepcion, ya que no se encuentran
capacitados para suplir sus demandas.
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[Cuando comenzamos a recibir estos
correos de NANEAS, uno decia y yo que
tengo que ver acd, generaba rechazo, de
que “a mi no me corresponde esto, si yo
acd veo otras cosas, porque tengo que ver
traqueostomia’’, pero la verdad es que nos
corresponde, entonces genera Ccomo
resistencia en el equipo estas
derivaciones, porque no esta
familiarizado...] (Enf:2)

Subcategoria la: Requerimiento de
profesionales especialistas

A la luz de los relatos se expresa
que el cuidado en APS para los NANEAS,
adolece de problemas y no puede
responder a las necesidades individuales
de NANEAS vy sus familias, ya que las
politicas, estrategias, normas técnicas y
recursos no se han desarrollado para este
grupo, expresandose una atencion sin
diferencias entre una atencion al nifio sin
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necesidades y con necesidades especiales
de salud, por déficit de capacitacion en la
tematica.

[La primera vez que fuimos nos dijeron
que estaba desnutrida, nos asustamos, y
después la pediatra en el Centro Adosado
de Especialidades (CAE) nos dice
“calmense, lo que pasa es que en realidad
ellos lo ven con otra tabla” ...] (M:2)

Esto coincide con los relatos de los
(as) enfermeros(as), los cuales refieren
guiarse por el control de un NNA “sano”
desestimando el uso de pautas existentes
en la orientacion técnica, al no estar
familiarizadas con estas.

[En realidad los controles se mantienen
como todo control infantil...] (Enf:4)

Otra disparidad del cuidado se
genera en los “tiempos de atencion del
control de Salud”, ya que estos NNA son
atendidos con los mismos rendimientos
gue un NNA sin necesidades. Atribu-
yéndose los motivos a falta de iden-
tificacion de la poblacién de NANEAS al
momento de solicitar las horas para
control, por lo que se les asigna el mismo
rendimiento de un NNA sin necesidades
de atencion de salud. A su vez refieren
escasez de recursos y de respaldo para
proteger esas horas, para brindar un
cuidado que contemple las necesidades del
NNA vy la valoracion de su entorno
familiar, para asi planificar cuidados
consensuados y especificos para cada
usuario y familia.
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[Al momento que solicitan control, no se
sabe que es NANEAS, por lo que no se les
hace doble cupo, ni nada simplemente van
a pedir una hora para los dos meses por
ejemplo y se les da una hora normal...]
(Enf:2)

[La demanda de los distintos programas
de acuerdo al modelo de salud familiar,
los enfermeros y todos los profesionales,
atienden el ciclo vital completo y también
sus patologias, entonces no tengo a
enfermera del programa del nifio sano que
tiene dedicacion exclusiva, entonces este
recurso humano debe dividir sus horas en
los diferentes programas...](Enf:1)

[Creo que hay un sistema que de alguna
manera esta estructurado para los nifios
sin necesidades entonces si bien decanta
en la enfermera, pero es el sistema el que
esta mal hecho...] (M:2)

Subcategoria 2b: Visibilizar a NANEAS
en APS

Aqui la demanda es visibilizar, los
relatos de las madres, estas refieren que no
acuden a AP, porque no encontrar
respuestas para sus demandas en la
atencion que se les brinda en APS, ya que
no esttn en conocimiento de las
necesidades individuales de salud de sus
hijos(as), ni de los cambios que estos
presentan a lo largo de su vida, a su vez, no
encuentran  acompafiamiento,  apoyo,
contencién emocional, ni el apoyo técnico
que les permita ser mas autonomos con el
cuidado de sus hijos(as). A diferencia del
nivel secundario, donde las madres tienen
mayor accesibilidad y cercania a los
profesionales, sobre todo a especialistas,
los cuales, desarrollan el seguimiento
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continuo del NNA, generando una relacién
estrecha, basada en la confianza. Por lo
que consideran innecesario asistir a los
controles de Salud en APS, asimismo, no
perciben un vinculo afectivo con APS,
(confianza y relacion terapéutica), al
contrario, refieren barreras que dificultan
el acceso a los profesionales y una
atencion que no conoce sus demandas
especificas.

[Yo lo atiendo mejor en el hospital, vengo
todos los meses, pero, al policlinico voy a
puro retirar la leche, las vacunas también
se las pongo ahi...] (M:1)

Esto coincide con los relatos de
los(as) enfermeros(as) los cuales, mani-
fiestan no conocer a la poblacion de
NANEAS, ni desarrollar un vinculo con
ellos. Sus intervenciones son principal-
mente de vigilar que accedan a sus
prestaciones con los especialistas y otros
miembros del equipo de salud.

[No se les puede hacer un seguimiento a
esos pacientes, ellos no vienen, porque
piensan que, si se atienden en el hospital,
No es necesario que vengan a sus controles
aca, o si se atienden particular, porque
ellos en el hospital tienen un equipo
multidisciplinario de atencién, los ven
todos, aqui hasta una hora médico es mas

dificil...] (Enf:7)

Subcategoria 3c: Cuidado integral:
apoyo  psicosocial 'y  economico,
beneficios (licencia parental para
asistencia)

Las madres refieren necesidad de
cuidado integral, acompafiamiento durante
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el curso de vida de los nifios, contencion
psicoldgica a la familia; consejeria fami-
liar; e informacion acerca de las redes de
apoyo a quienes recurrir, para sobrellevar
la situacién de sus hijos(as).

[Estos dltimos afios han sido solo de
rellenar fichas y listo, tampoco hemos
tenido ayuda psicolégica, no tuvimos
apoyo de contencion...] (M:3)

Esto coincide con los relatos de
los(as) enfermeros, quienes reconocen la
necesidad de un abordaje integral en
estos(as) usuarios(as) y sus familias.

[Apoyo psicosocial, mas que nosotras, de
asistente social, de psicélogo, de apoyo
econdmico, de como usar la red de apoyo,
mas que de salud...] (Enf:7)

[El tema de la inclusion en el sistema de
salud, en el sistema educacional falta
mucho, falta contencion a los padres,
educacion a los padres, para que decir el
tema econdémico que uno tiene jugar entre
lo publico y lo particular pero falta una

estructura publica con mayor fortaleza...|
(M:2)

Por otro lado, enfermeros(as)
recomiendan un programa especifico, que
destine recursos, tiempos de atencion.

[Ese espacio especifico para NANEAS,
deberia estar protegido...] (Enf:3)

Categoria 2: Obstaculizadores del
cuidado

Hay déficit de conocimiento sobre
NANEAS en el personal de enfermeria, asi
como el desarrollo de habilidades blandas

258



para el trabajo con la familia y
colaborativo interdisciplinario.

Subcategoria 2a: Brecha en el cuidado
especializado y discontinuidad en los
flujos de informacion entre niveles

Las madres perciben discon-
tinuidad en el cuidado recibido entre el
nivel primario y secundario, principal-
mente, en la evolucion de la condicion de
su hijo(a), siendo ellas las encargadas de
articular la informacién del cuidado entre
estos dos niveles. También perciben una
incongruencia en la informacion que
reciben entre ambos niveles, generando
incertidumbre, confusion y desconfianza a
la atencion brindada en el control de Salud,
por lo que no desean acceder a la atencion
en APS, y esto implica que no acceden a
los beneficios sociales.

[Yo le decia a mi marido “pucha a veces
me de lata”, sentia como una pérdida de
tiempo, llegar a escuchar algo que era
totalmente contrario a lo que la Dra. me
decia] (M:2)

Por otro lado, los(as) enferme-
ros(as) mencionan discontinuidad en los
flujos de informacion, al disponer de
programas de informaticos diferentes, los
qgue impiden acceder a la informacién
detallada del usuario, asimismo, mencio-
nan ausencia de instancias de comu-
nicacion entre nivel primario y secundario,
impidiendo el trabajo articulado entre ellos
obstaculizando el cuidado continuo,
interdisciplinario. Y no existe traspaso o0
derivacion acompariada del NNA desde el
Nivel Secundario al Primario por lo que,
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este usuario(@) y su familia queda
desvinculado(a) y sin acceder a la atencién
primaria.

También refieren, ausencia del
catastro de la poblacion general de
NANEAS de la region, dificultando al
nivel primario, conocer la cantidad de
NANEAS, y sus demandas, dado que las
madres de los NNA consultan prin-
cipalmente en el nivel secundario, siendo
mayormente prematuros y nifios(as) con
TEA, usuarios del nivel primario.

[Deberian preparase, ya tienen la materia
prima, pero también creo que hay un
sistema que de alguna manera esta
estructurado para los nifios no especiales
y esa preparacion también se basa en la
institucion ...J (M:2)

El personal de enfermeria refiere
problemas en la articulacion de la red,
formacion en pregrado arraigada bajo
enfoque biomédico.

[No se ha logrado un trabajo en conjunto
con el nivel secundario y nosotros no
tenemos claro cual es toda nuestra
poblacién, hay nifios que todavia no han
llegado al control con nosotros, pero no
nos enteramos hasta que llegan...] (Enf:1)

[Falta un canal de conversacion mas
atingente con los colegas del nivel
secundario y generalmente nosotros nos

enteramos de las cosas con las mamadas...]
(Enf:6)
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Subcategoria 2b. Déficit de enfoque
biopsicosocial 'y trabajo interdis-
ciplinario

Informantes concuerdan que existe
déficit de profesionales, principalmente
para otorgar estimulacion a estos NNA, al
igual que refieren no realizar algunos
controles por la falta de una enfermera
capacitada, que pueda abordar este tipo de
usuario  especialmente  durante la
adolescencia, lo que aumenta las brechas
en el cuidado.

[La realidad es que el déficit de recurso
humano que hay no permite atender con
un rendimiento distinto...] (Enf:1)

Los relatos de las madres dejan a la
luz la gran brecha en el conocimiento de
las diferentes condiciones y necesidades
de salud de estos NNA, en el aspecto
bioldgico de este, en la atencion y en el uso
de términos adecuados para dirigirse al
usuario y su madre o cuidadora, los cual
produce ansiedad, temor, frustracion y
posteriormente rechazo o reticencia a la
atencion de salud.

[Falta un poco més de preparacién, que
ella esté mas preparada para recibir a un
nifio con esa condicion, independiente de
que si es Sd. De Down u otra condicion...|

(M:2)

Asi se demanda capacitacion del
equipo de salud, en el trabajo
interdisciplinario, en relaciones humanas,
en el trabajo colaborativo y en el fomento
de la empatia, para otorgar informacion;
contener y apoyar al usuario y familia, es
decir formarse en lo humano.

2023. HorizEnferm,34,2,247-270

[Lo principal es capacitar al personal, no
solo en sindromes, sino en relaciones
humanas ...] (M:3)

En otro sentido, los(as)
enfermeros(as), refieren como obstaculo el
haber recibido una deficitaria o nula
formacion en NANEAS durante el
pregrado, ya que este se enfoca princi-
palmente en el nifio(a) sano(a) y en el
prematuro(a) en el area de salud primaria,
por lo que se sienten con muy limitadas
herramientas para otorgar un cuidado
pertinente a la condicion del usuario.

[En el pregrado ni siquiera escuché esa
palabra, yo aprendi aca, por mi cuenta...]

(Enf:2)

En relacion a la formacion recibida
a lo largo del transcurso de su vida laboral
y entregada por el Servicio de Salud,
refieren que también es limitada la oferta
de programas de especializacion en
NANEAS y que esta enfocada en el nivel
secundario, asimismo, mencionan necesi-
tar capacitacion en como brindar los
cuidados en el nivel primario, en relacion
a las especificaciones técnicas y también,
integrando el enfoque biopsicosocial pro-
pio de este nivel de atencion.

[Fuimos a una capacitacion de NANEAS,
fue muy denso el curso, y todo enfocado a
hospital nada enfocado en APS...] (Enf:7)

Tambien, los(as) enfermeros(as)
perciben que el déficit de trabajo
interdisciplinario obstaculiza el cuidado
integral hacia NANEAS y sus familias, al
no existir tiempo protegido para el
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intercambio de visiones entre el equipo de
salud.

Madres mencionan que la atencion
recibida en el Control de salud se enfoca
principalmente, en el seguimiento de
parametros fisicos (peso, talla, sintomas),
por lo que no encuentran proposito a la
atencion de enfermero(a). Refieren que el
apoyo biopsicosocial es relevante para un
buen cuidado.

[Ellas comienzan a hacer una entrevista
de qué edad tiene, de cuanta pesa, qué
medicamentos toma, que especialista la
ve, cuando le toca el control,
generalidades solamente, y cuando uno les
contesta todas las preguntas, me dejan ir,
pero no hay un programa de apoyo...]

(M:3)

Esto coincide con los relatos de
los(as) enfermeros(as) las cuales refieren
recibir ~ capacitacibn  centrada  en
procedimientos, sin el enfoque social y
comunitario propio de APS.

[Fui a una capacitacion de NANEAS en el
Servicio, pero estaba muy enfocado en lo
biomédico...] (Enf:2)

Categoria 3: Facilitadores

Las enfermeras(os) identifican
herramientas que facilitan el cuidado hacia
NANEAS, ya que orientan el trabajo y
permiten otorgar una atencidbn mas
integral.

[Hay una mirada integral del usuario, a

través de las orientaciones que ha dado el
Ministerio, entra en vigencia la nueva
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Norma infantil, y se comienza a hablar de
forma mas constante de NANEAS vy
también esté la orientacion técnica, esta el
manual...] (Enf:1)

Subcategoria 3a: Documentos orien-
tadores

Los(as) enfermeros(as) concuerdan
que, el contar con Normas y Orientaciones
Técnicas emanadas desde el nivel central,
facilita la estandarizacién de interven-
ciones y tiempos que se deben destinar
para la atencion a NANEAS, con un
enfoque integral, asi también lo perciben
como una muestra de interés de abordar la
inclusion de estos NNA y sus familias
dentro del control Integral de Salud.

[Existen protocolos y orientaciones
técnicas, pero creo que falta como

abordar el tema desde la realidad...]
(Enf:5)

Categoria 4: Recomendaciones para la
mejora del cuidado en APS

Actores plantean la capacitacion y
especializacién como factores claves, para
incrementar la calidad de los cuidados.

Subcategoria 4a: Cambios estructurales
y funcionales con disposicién de
recursos

Recomiendan, primeramente,
constar con disponer de normativa técnica
clara que otorgue apoyo pedagdgico,
social y clinico. Junto a capacitacion del
(a) enfermero(a) en manejo de los NNA, a
fin de involucrarse con este y su familia 'y
entregar una atencion integral.
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[En el trato con las personas, que ella sea
empdatica...|] (M:4)

[Que se informen més, de usar términos
adecuados, para que uno como familia o
COmo papa 0 mama nueva no se espante,
porque pasa a diario que muchos
funcionarios de la salud y tratan como una

enfermedad la condicion de, mi hija...]
(M:3)

Subcategoria 4b: Articulacién con el
nivel Secundario

Esta categoria emerge de los
discursos de los(as) enfermeros(as), como
una necesidad imperiosa y urgente.

[Se deberia formar una mesa de trabajo,
una instancia de trabajo con el equipo de
NANEAS del hospital, eso es lo primero
para conocer cémo trabajan ellos vy
nosotros conocemos cémo trabajan ellos,
podamos tener acceso a sus bases de
datos, también hacer un control integral
un plan de atencion consensuado...]

(Enf:1)

Los(as) enfermeros (as) refieren la
urgencia de establecer una articulacion
entre los distritos niveles de atencion, a
través de la creacion de un delegado de
NANEAS, que sea un puente interco-
municador entre estos y pueda hacer el
traspaso de usuarios y sus familias entre
estos niveles, a fin de que el cuidado de
este NNA y su familia sea continuo y no se
pierda el control de Salud. Por otro lado,
mencionan la necesidad de establecer
instancias de comunicacion entre los
diferentes niveles y principalmente con el
Equipo de NANEAS del Hospital.
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[Me gustaria que hubiera un delegado, de
partida que los sistemas se pudieran
comunicar, en el nivel secundario y en el
nivel primario, debe haber un nexo
comunicacional, alguien con quien
hablar...] (Enf:2)

DISCUSION

El cuidado en APS de NANEAS y
sus familias se percibe dificil, para las
familias NANEAS y enfermeras(0s), estas
ultimas refieren no conocer a la poblacion
de NANEAS, ni sus demandas, dado que
no concurren al nivel de atencién, lo que
es confirmado por las madres o
cuidadoras, quienes describen no encon-
trar en APS un cuidado continuo, efectivo,
e individualizado. Asimismo, expresan
reticencia y distancia con este nivel de
atencion, lo que se traduce no utilizar estos
servicios, por lo que invisibilizan vy
excluyen los benéficos que la APS ofrece.
Asi la atencién de salud se restringe al
nivel secundario y terciario. Esto coincide
con estudios en esta tematica (13,21,37),
los cuales reportan que NANEAS y sus
familias tienen un largo y térpido
peregrinaje en la busqueda de cuidados en
APS, atravesando multiples obstaculos,
por lo que prefieren acudir al nivel
secundario y terciario, al ser estos,
resolutivos, rapidos y eficientes, dadas que
estos cuentan con mayores recursos y
presencia de especialistas, asi también,
manejan la historia clinica del usuario, a
traves de su vida. Al contrario de la APS,
donde refieren encontrar barreras que
dificultan el acceso a la atencion y reciben
una atencion que no responde a las
demandas de cuidado, en alusion a que los
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profesionales de AP, manifiestan déficit en
conocimiento especifico de NANEAS®,

Asimismo, los cuidados brindados
son insuficientes con respecto a las
demandas de estos usuarios(as), y no
consideran las diferencias para lograr un
cuidado integral, ni la promocién de la
salud, ni autocuidado, para lograr su
inclusion, dentro de la atencion igualitaria
en salud, y sociedad. Asi también, lo
mencionan autores®®3% reportan debili-
dades en el sistema, el cual repercute en la
igualdad del cuidado hacia este grupo. No
desarrollando una vision integral, limitan-
dose solo a la enfermedad, y excluyendo
aspectos esenciales, como la familia, el
contexto  biopsicosocial 'y  espiritua-
lidad®®),

En obstaculizadores del cuidado,
se menciona el déficit de formacion
especifica en NANEAS desde Ila
formacion de pregrado, a lo que se agrega
la escasa oferta de especializacion en el
cuidado especifico y en el abordaje de su
nacleo familiar, lo que repercute en la
atencion y lo que es mas relevante, en la
construccion  del vinculo entre el
profesional y este grupo en APS.
concordando con estudios®®?3®  que
hacen mencién del desconocimiento por
parte de los profesionales, de APS, acerca
de las diferentes caracteristicas de salud de
NANEAS, obstaculizando el cuidado y la
formacion del vinculo entre estos, abiertos
a reconocer a las minorias y a luchar por el
reconocimiento de las diferencias y
demandas®). Al respecto Martinsen
aconseja formar a la enfermera en todos
los tipos de cuidado, asi también, en el
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desarrollo del juicio profesional mediante
la practica y la reflexion4),

La discontinuidad del cuidado
entre la APS y el Nivel Secundario y
Terciario es percibida a través de la
informacion en la historia clinica, como en
el disponer de escalas o instrumentos de
evaluacion. Al respecto estudios mencio-
nan que los NANEAS no reciben cuidado
continuo en APS; ya que no existe un
proceso de comunicacion en red, ni cursos
de accién estipulados. Observandose
vacios en la informacion, lo que podria
mermando la efectividad del cuidado®349),

La discontinuidad del cuidado,
sumado a que NANEAS no acceden a
APS, afecta directamente la ausencia de un
catastro de esta poblacién, los registros
aun son incipientes, siendo invisibilizados
en las politicas publicas y en el Sistema de
Salud. Lo que coincide con estudios®!14)
que sefialan vacios en los registros de esta
poblacién, e incongruencias entre la
informacion entre los diferentes niveles,
haciendo dificil el cuidado en los sistemas
de salud. Asi también, dentro de la APS, se
percibe déficit de una mirada interdis-
ciplinaria en el trabajo con los usuarios, y
se aprecia una organizaciéon jerarquica
rigida, lo que fragmenta aun mas la
atencion©8:40),

Se percibe como obstaculizador, la
inexistencia de un Programa especifico
para los NANEAS, lo que podria ayudar a
la destinacion de recursos economicos; a la
organizacion de las acciones y la protec-
cion de los rendimientos, asi también, a la
creacion de un equipo especifico de
NANEAS y de un “Gestor(a) de ca-
sos”® el cual, podria actuar como
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mediador(a) entre los diferentes niveles de
atencion, a fin de fortalecer el trabajo en
red, asegurar la continuidad de los
cuidados y evitar las pérdidas de usuarios.
Lo que coincide con estudios relacio-
nados(11'13'38'43).

Otro obstaculizador percibido es el
Modelo biomédico hegemonico, los
NANEAS son percibidos en funcion a su
patologia, sin considerar los determinantes
sociales, o vulnerabilidad social de la
familia, aspecto que incide en el desarrollo
de rol de enfermeria, ya que la dimensién
“social”’, es base para el desempefio de las
funciones de cuidado®?.

Si bien, se ha avanzado en materia
de iniciativas gubernamentales, politicas y
programas en salud, es decir, dimensiones
del macrosistema de la teoria ecoldgica®®®,
existen brechas a cubrir, para disminuir las
desigualdades circundantes como expre-
siones de la vulnerabilidad social y econo-
mica, asi también como las disparidades en
materia educacional y de cuidado de la
salud.

No contar con registros que den
cuenta de la poblacion de NANEAS, sus
caracteristicas de salud y los determinantes
relacionados, hace dificil el desarrollo de
politicas especificas para este grupo con
necesidades  heterogéneas. Lo que
concuerda con estudios®®3®, donde las
acciones para este grupo son aun
incipientes; con limitado financiamiento y
con vacios en la atencion especifica. Y
dada la escasez de registros, se exponen a
mayor vulnerabilidad. Al respecto Mar-
tinsen®” insta que los(as) enfermeros(as)
se interesen en los grupos vulnerables que
atraviesan por diferentes crisis, como los
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sujetos de estudio, para el desarrollo de
una relacion intima, “cara a cara”.

De igual forma, en demandas de
cuidado, se destaca el acompafiamiento, el
apoyo biopsicosocial y la estimulacion
para que NANEAS puedan alcanzar su
optimo potencial y autonomia, asi como
una adecuada insercion®>1), Por ello el
nivel primario de atencion, debe imple-
mentar acciones creativas, innovadoras y
cercanas, para el fortalecimiento entre el
sistema de salud y los NANEAS y familias
e impactar en la promocion de lasalud y la
prevencion de problemas derivados de su
condicion de salud®@,

Otros  estudios@®®®,  describen
mayor destinacion de recursos, mejora en
las politicas publicas, cambios en la
estructura del sistema de salud, capa-
citacion constante, mejorar el acceso y las
practicas de cuidado por parte del equipo
sanitario, incorporando habilidades inter-
personales, trabajo en equipo y empa-
tia®). Asimismo, Martinsen®”, alza el
cuidado como relacional, préactico y moral,
es decir, “genuino” con una actitud
“dispuesta”, comprendiendo la particu-
laridad de las situaciones de cuidado, de
los NANEAS y sus familias, que se
enfrentan muchas veces a circunstancias
adversas, ante la cuales, es necesario el
apoyo incondicional de la enfermera (o).
La teorista marca acento en la relacion con
el otro de forma incondicional y genuina,
en respuesta a las necesidades concretas de
los Naneas, lo que requiere en primer
lugar, la capacidad de reconocer sus
demandas®, situacion que en el estudio se
muestra muy lejana.

Tedricamente, el modelo ecoldgico
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de Bronfenbrenner®), aporta coherencia al
problema, ya que los NANEAS y sus
familias, permanecen constantemente uti-
lizando el sistema de salud, (nivel secun-
dario y terciario) formando un estrecho
vinculo con el personal sanitario, donde la
APS no tiene un rol protagénico, perdien-
do asi la cercania a los usuarios y el
enfoque integral de atencion.

CONCLUSIONES

A través de los hallazgos de la
investigacion se da respuesta a los
objetivos, mostrando una vision, en los
lentes de las madres y enfermeros(as),
acerca de las demandas de cuidado en este
grupo de estudio

Se puede concluir que la situacion
de cuidado para NANEAS de baja
complejidad y sus familias en APS, es
dificil y se encuentra en desarrollo
incipiente, enfrentando maltiples desafios,
porque las familias ain no han accedido a
una atencion que responda a sus
demandas, les proteja y les contribuya a
sus hijos (as) a alcanzar el maximo
potencial de sus vidas.

Por ello se requiere robustecer los
sistemas, desde las normativas, estra-
tegias, politicas de difusion, comuni-
cacion, coordinacion y gestion, en acuerdo
a la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner.
Mayor apoyo en materia legislativa,
desarrollando politicas especificas, que
protejan y amparen a los NANEAS vy sus
familias, en lo que respecta a mayores
beneficios econdmicos, permisos paren-
tales inclusivos, para madres, pero también
para los padres que cada vez pueden estar
presentes en el cuidado de sus hijos, mas
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aun cuando estos presentan demandas
especiales de salud, para dejar de depender
de las “voluntades”.

A su vez, el problema de estudio es
anélogo a la teoria de Martinsen, ya que
para la teorista el(la) enfermero (a), debe
involucrarse en la realidad del otro, para
comprender y responder a sus demandas,
mediante el juicio profesional, partici-
pando de forma activa en la elaboracion de
politicas publicas y programas de salud
para grupos vulnerables, como son los
NANEAS. Para lo cual se debe abandonar
el modelo biomédico, e incorporar la
vision integral de la salud, que contempla
aspectos espirituales, sociales y psico-
I6gicos (ojo del corazon segun palabra de
Martinsen), estar dispuesta a relacionarse
con el usuario, conocer su realidad y
generar vinculos estrechos con este y su
familia, objetivo del modelo de Salud
Familiar acercando la salud a las personas.

Es necesario que el estado, a través
de sus instituciones entregue condiciones
para gue los NANEAS y sus familias vivan
en forma plena y digna, garantizando el
acceso oportuno a servicios y prestaciones
sociales, educativas y de salud de calidad,
integrales e inclusivas.

La proteccion en salud con enfoque
de derechos, es una dimension a
desarrollar en el grupo de estudio,
expresando el derecho a la calidad de la
atencion a través del apoyo econémico a
grupos vulnerables, y beneficios como
licencia médica parental, para asistencia al
NANEAS. Como una herramienta, que
incluya los principios de igualdad y no
discriminacion y que responda a las
necesidades de las familias, a través de la
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instauracion de estandares en salud
primaria con accesibilidad, adaptabilidad,
aceptabilidad y adecuacién mediante la
instauracion de corresponsabilidades y
participacion. Donde la transparencia y
acceso a la informacion no sea un desafio,
sino que esté al servicio de la calidad del
cuidado.

Mejorar la calidad, adecuacion y
accesibilidad de los servicios en materia de
cuidados especificos para los NANEAS y
sus familias en AP, y disponer de
enfermeras especialistas es avanzar de
calidad de cuidado de la salud.

Superar las barreras través del
fortalecimiento de la estructura operativa
de la red de atencion de salud es avanzar
en la expresién de los derechos esenciales
para el cuidado integral de la salud en los
NANEAS.

Recomendaciones para futuras investi-
gaciones

Futuras investigaciones deberian
utilizar mayor tamafio de muestra para una
vision mas integral, al identificar las
necesidades de los NANEAS vy sus
familias. Con mas investigacion, mas
familias y mayor numero de profesionales,
se podrd capacitar continuamente al
equipo, respecto de las situaciones de los
Naneas, y como las familias pueden
adaptarse a los cambios familiares.

Como limitacion se encuentra la
imposibilidad para acceder a la totalidad
de los informantes, dada la sobrecarga
laboral de familias NANEAS y enfermeras
(0s), producto del trabajo en contexto
sanitario por COVID 19.
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