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RESUMEN

INTRODUCCION: Los nifios con Sindrome de Down (SD) y sus cuidadores requieren de
una atencion de salud multidisciplinaria que responda a sus necesidades desde una
perspectiva integral. OBJETIVO: conocer las experiencias y expectativas que tienen los
cuidadores de nifios con SD en relacién con los cuidados brindados por la enfermera durante
el control de supervision de salud infantil. METOLOGIA: Estudio cualitativo
fenomenoldgico, muestra intencionada de casos por criterios conformada por 11 cuidadores
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de nifios con SD entre 0 y 9 afios, que recibieron prestaciones en el Control de Salud Infantil.
Se realizaron entrevistas semiestructuradas, los datos se analizaron siguiendo el esquema de
reduccion progresiva. Conto con la aprobacion de la Direccion de Carrera de Enfermeria,
Universidad Santo Tomas (Temuco-Chile) (Acta 07-2018). RESULTADOS: se generaron
dos categorias: “Experiencia de atencion otorgada por la enfermera” y “Expectativas
vinculadas a la atencion proporcionada por la enfermera”, se develd que los cuidadores de
nifios con SD perciben que los cuidados brindados por la enfermera durante la atencion son
insuficientes en relacion con las necesidades que estos nifios presentan. Esto estaria vinculado
con la falta de conocimientos sobre esta condicion y su abordaje integral. Con respecto a sus
expectativas, refieren necesidad de acompafiamiento, apoyo, educacion y de profesionales de
enfermeria capacitados. CONCLUSIONES: urge abordar las brechas con respecto a las
competencias del profesional de enfermeria que realiza controles de salud del nifio para poder
entregar una atencion de calidad a ellos y sus familias.

Palabras clave: rol de la enfermera de atencion primaria, relaciones enfermera-paciente,
sindrome de Down; atencién primaria de salud, salud del nifio, capacitacion profesional

ABSTRACT

INTRODUCTION: Children with Down Syndrome (DS) and their caregivers require
multidisciplinary health care that meets their needs from a comprehensive perspective.
OBJECTIVE: to know the experiences and expectations that caregivers of children with DS
have concerning the care provided by the nurse in the Child Health Supervision Attention.
METHOD: A qualitative phenomenological study was conducted, an intentional sample of
cases by criteria made up of 11 caregivers of children with DS between 0 and 9 years of age,
who received benefits at the Child Health Control. Semi-structured interviews were carried
out; the data were analyzed following the progressive reduction scheme. It had the approval
of the Nursing Career Department, Santo Tomas University (Temuco-Chile) (Acta 07-2018).
RESULTS: two categories were generated: "Experience of care provided by the nurse” and
"Expectations linked to the care provided by the nurse", it was revealed that caregivers of
children with DS perceive that the care provided by the nurse during the control is insufficient
with the children’s needs also, data showed a link to the lack of knowledge about this
condition and its comprehensive approach. Regarding their expectations, they report the need
for accompaniment, support, and education from the nurse, in addition to being a trained
professional. CONCLUSION: It is urgent to address the gaps regarding the competencies of
the nursing professional who performs child health checks to deliver quality care to them and
their families.

Keywords: nurse's role, nursing care, nurse-patient relations, Down syndrome, primary
health care, child health, training
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INTRODUCCION

El Sindrome de Down (SD), es una
condicion de salud con una prevalencia
estimada de un caso por cada 1000
nacimientos en el mundo™ y la principal
alteracion genética incluida en Chile
dentro de la denominacion Nifios y
Adolescentes con Necesidades Especiales
de Atencion en Salud (NANEAS)®,
Dentro de sus caracteristicas destacan la
presencia de un grado variable
discapacidad intelectual, rasgos morfolé-
gicos y fisicos Unicos; y complicaciones
y/lo  patologias asociadas a las
manifestaciones clinicas propias del
sindrome®.

Una de las principales
caracteristicas de esta condicion genética,
es la presencia de  mdltiples
manifestaciones clinicas que pueden
afectar a los sistemas: nervioso central,
respiratorio, hematoldgico, cardio-
vascular,  gastrointestinal;  haciendo
necesario no solo un abordaje integral,
sino que también, un adecuado control de
salud, poniendo en préctica conocimientos
especificos para lograr  pesquisar
oportunamente sus complicaciones®. En
virtud de lo anterior, para estos nifios se
requiere una atencién multidisciplinar y
biopsicosocial, no  obstante, esta
generalmente se limita a aspectos biomé-
dicos, no existiendo recomendaciones
nacionales de cuidado de enfermeria
especificos orientados a nifios con SD, por
lo que su abordaje queda a criterio y
experticia de cada profesional®.
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Histdricamente, la supervision de
salud de estos nifios ha sido efectuada por
grupos de especialistas en centros de
atencion secundaria y terciaria, por ello se
ha evidenciado cierta falta de
conocimiento y manejo clinico en el
equipo de salud de Atencion Primaria en
Salud (APS), lo que ha generado un
fendbmeno de desvinculacion de las
familias de nifios con necesidades
especiales de los Centros de Atencién
Familiar®),

El Sindrome de Down se presenta
como una discapacidad compleja, por
tanto, muchas veces existe temor de los
padres por dejar a su hijo con otras
personas sin seguridad de que el cuidado
que se otorgara serd el apropiado®,
consecuentemente se genera sobrecarga
emocional y dedicacion exclusiva de los
cuidadores a labores de cuidado®. El tener
un hijo o hija con SD, supone un cambio
en la forma de entender y organizar la vida
del ndcleo familiar, sobre todo respecto a
la figura del que cuida. El momento de
recibir el diagndstico, es un momento
tenso, dificil y estresante para los
progenitores, en el que aparecen
sentimientos de culpabilidad, miedo,
ansiedad y tristeza, que deben ser
afrontados y abordados de manera efectiva
para lograr una adaptacion a un nuevo
estilo de vida. En este momento, la familia
debe contar con el apoyo de profesionales
ligados al area el cuidado y todo lo
concerniente a ello con un enfoque
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multidisciplinar®®, para promover la
salud y reducir el estrés, que significa un
nifio con SD para su entorno, ademas de
mejorar la adaptabilidad a los problemas
asociados a la salud de sus hijos, despejar
dudas sobre cuidados y otorgar una
atencion holistica y humanizada. En este
aspecto, las/os enfermeras/os pueden
educar, ademas de capacitar a sus colegas
y a otros profesionales de la salud para
responder al desafio que significa la
atencion de familias con SDY.

En Chile, se cuenta con el
Programa Nacional de Salud de Infancia,
en el que se realiza el Control de Salud
Infantil que promueve la salud integral de
todos los nifios y nifias del territorio
nacional y pretende detectar problemas y
riesgos biopsicosociales, abordandolos
oportunamente, desde los dos meses de
edad hasta los nueve afios de vida. Se
efectlia bajo el Modelo de Salud Familiar
con un enfoque integral, e incluye a los
nifios pertenecientes al grupo NANEAS y
sus familias, permitiéndoles el acceso a la
red de atencion en salud, integrando la
diversidad e inclusién, promoviendo el
autocuidado para cuidadores y la propia
gestion del cuidado para los nifios y sus
respectivos niacleos o  entornos
familiares® 12 13),

En estos controles, los cuidados de
enfermeria se deben centrar en entregar
habilidades a los pacientes con SD desde
su propio enfoque disciplinar fomentando
su independencia para alcanzar a futuro su
autocuidado, ademas de asesorar e integrar
a los padres en la planificacion de sus
cuidados en todos sus angulos, basandose
en la evidencia disponible®41%),
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En este sentido, la/el enfermera/o
debe someter a los nifios con SD a las
mismas exploraciones y normas de
atencion que a cualquier otro nifio, sin
embargo, debe tener presente que éstos por
ser de mayor riesgo, pueden desarrollar
problemas de salud diferentes. De ahi se
desprende la importancia de la/el
enfermera/o en el equipo de salud, ya que
en varias oportunidades debe desplegar
acciones propias de su funcion, entre ellas:
detectar factores de riesgo y prevenirlos,
evaluar, resolver dudas tanto del nifio
como de los familiares, educar y derivar,
entre otras propias de cada condicién
particular logrando incluir al cuidador y/o
familia. También, deben tener
competencias clinicas de seguimiento, las
que involucran valoracién de enfermeria
en aspectos cardiacos, respiratorios,
gastricos, sumado a evaluaciones
hormonales como funcidn tiroidea anual,
estudios  imagenologicos 'y  0seos,
deteccion de enfermedad celiaca, visitas
domiciliarias cuando corresponda, entre
otros,

En Chile, la atencién de los nifios
con SD a nivel primario es tardia debido a
maltiples  hospitalizaciones en  los
primeros afios de vida y falta de
consciencia y desinformacién de los
tutores, padres o familiares. Ademas,
existe desconfianza por parte de los padres
hacia los profesionales de salud aludiendo
a intervenciones paternalistas y poco
transdisciplinarias, como también identi-
ficando el acceso a los servicios como
dificultoso y sefalando una profunda
decepcion por el apoyo profesional®®),
Otras necesidades identificadas son la
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continuidad en la atencion, énfasis en el
cuidado de la salud dental y que todos los
profesionales sanitarios cuenten con
conocimientos, experiencia, respeten sus
derechos y utilicen un lenguaje empatico
para atender a nifios®”.

En la literatura se evidencia que las
experiencias de cuidadores y familia con
respecto a la atencion de salud es favorable
en términos de recibir informacion, sin
embargo, hay una falta de comprensién en
relacion con sus respuestas emocionales y
las necesidades especiales de su hijo, no
haciendo distincion con las de un nifio con
desarrollo normal. En relacion con el
tiempo de la consulta para la evaluacion
infantil, identifican la necesidad de
optimizarlo, mantener actualizado el
historial de salud, y que las/los
enfermeras/os apoyen a las familias
utilizando estrategias individuales que
faciliten la adaptacion y resiliencia®®. De
ahi la necesidad que tanto a nivel intra
como extrahospitalario se cuente con un
equipo de salud con conocimientos
especificos 'y habilidades técnicas
suficientes para poder proveer al nifio el
mas alto nivel de calidad en salud
posible®.

Varios estudios han descrito que
la/el enfermera/o es uno de los principales
pilares en el cuidado de los nifios con SD,
por lo que ha debido ampliar su rol y
desarrollar un profundo conocimiento
practico de los problemas asociados al SD
y sus implicancias para la familia. A su vez
requiere capacidad de coordinacion de
cuidados en los distintos niveles de
atencion en salud, la entrega de
recomendaciones concientizadas sobre la
mejor practica y el desarrollo de un
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enfoque promocional y de prevencién de
la salud centrada en la familia®®).

También deben hacer participes a
los padres en la planificacion de los
cuidados especificamente en la primera y
mediana infancia, para posteriormente a
través de tutorias y apoyo fomentar el
autocuidado e independencia de los nifios
con SD. Los cuidados deben ser para
ambos, tanto a para los padres como para
los nifios, proveer un ambiente que permita
comunicar los sentimientos, reconocer
errores conceptuales, retroalimentar con
honradez y franqueza, responder a todas
las inquietudes planteadas, como también
dar informacion clara y concreta®®).

Con respecto al rol de la/el
enfermera/o en los cuidados de nifios SD y
sus familias, existe escasa informacion
sobre experiencias de buenas practicas en
atencion ambulatoria. En Espafa, se han
delineado actividades mediante legis-
laciones creadas para tales efectos, como:
identificar las caracteristicas de las
familias con nifios con SD, ofrecer
informacién  fidedigna, dar apoyo
emocional a ambos, facilitar datos sobre
asociaciones y centros para atenderles de
forma especializada, ensefiar habitos
saludables e higiene, resolver dudas, lograr
la confianza para que sientan que su
enfermera/o y su consulta es un lugar
seguro, preocuparse de vacunas®?.

En Chile, la Sociedad Chilena de
Pediatria ha destacado la importante labor
de la enfermera en la promocion vy
educacion en salud para los cuidados de
los nifios con SD, ademas de la
coordinacion que este profesional debe
realizar con los especialistas, permitiendo
un flujo expedito del paciente con los
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distintos controles 'y niveles de
complejidad en salud®@V,

Estudios recientemente desarrolla-
dos en Chile, han entregado las primeras
luces del futuro de la enfermeria en APS.
Se ha postulado la existencia de un modelo
de Enfermeria de Practica Avanzada
(EPA) que busca llevar a un rol mas
elevado su practica en APS. Para ello, se
ha desarrollado un sub-rol llamado Nurse
Practitioners (NP) o en espafiol Enfermera
Practicante (EP), que busca beneficiar a
toda la poblacion incluyendo nifios con
SD, a través de enfermeras/os competentes
en el manejo integral, mayor resolutividad,
continuidad en los cuidados, con una
mirada preventiva y promocional, y el
compromiso de atencion con los pacientes
con necesidades no satisfechas como es en
el caso de los nifios con SD®@?.

Sumado a ello, es sabido que las
intervenciones realizadas por las/os
enfermeras/os en forma personalizada,
humanizada y centrada en el paciente a
través de practicas basadas en la evidencia,
como la formacién continua y desarrollo
profesional son vitales para la satisfaccion
de los usuarios del sistema de salud®®).

En virtud de lo planteado y debido
a la relevancia de este tema para el rol de
enfermeria, el propdsito de este estudio es
contribuir con evidencia para mejorar la
calidad de los cuidados otorgados por la/el
enfermera/o en la atencion de nifios y su
familia con SD.Se espera ademas, generar
sensibilizacion de los profesionales de
enfermeria para promover larealizacion de
capacitaciones en este ambito, y ademas
alertar a las casas de estudios en pro de la
incorporacion o profundizacion de estas
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tematicas en su plan curricular. Se plantea
un estudio cualitativo cuyo objetivo es
conocer las experiencias y expectativas de
los cuidadores de nifios con Sindrome de
Down, en relacion con los cuidados
brindados por la/el enfermera/o en el
Control de Salud Infantil en el afio 2018.

METODOLOGIA

Estudio cualitativo, descriptivo e
interpretativo enfocado en comprender
experiencias y expectativas de cuidadores
principales de nifios con SD en relacion
con el cuidado entregado por la enfermera
en el Control de Salud Infantil, dentro de
su contexto natural?®,

La muestra fue no probabilistica y
por conveniencia debido a la necesidad de
obtener informacién absoluta de sujetos
con conocimiento basado en su
experiencia con el fenémeno en estudio.
Se conformé por 11 cuidadores de nifios
con SD, cuyos criterios de inclusién
fueron: ser responsables del cuidado de
nifios con SD entre 0 y 9 afios, diagnostico
confirmado con Cariograma, que hayan
recibido al menos una prestacion por
enfermera/o en el afio 2018 en APS
Temuco, Regidn de La Araucania, aceptar
voluntariamente participar en el estudio
mediante la firma de consentimiento
informado, ademas de tener ciertas
condiciones de un buen informante como
capacidad de dialogo, actitud para
expresar su opinion 'y deseo de
proporcionar  informacion®.  Como
criterios de exclusion aquellos nifios con
SD sin diagnéstico con Cariograma, Yy
aquellos que tuvieran mas de 9 afios y sin
prestacion por enfermera/o en el afio 2018.
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Larecoleccion de la informacion se
realizé a través de la técnica de entrevista
semiestructurada, utilizando una pauta con
preguntas orientadoras, siendo grabadas
previo consentimiento de los informantes,
las que fueron transcritas y analizadas bajo
el esquema de andlisis de contenido
tematico recopilando los datos hasta llegar
al punto de saturacion®®,

Para el analisis se siguid un
esquema de reduccion  progresiva,
utilizando el método de comparacion
constante®®”, los datos emergieron de un
proceso de razonamiento inductivo, a
través de un método generativo y
constructivo en el que se combind la
codificacion inductiva de categorias con la
comparacion constante de ellas. Se
establecieron cuatro fases, desarrolladas
de manera secuencial: reduccion feno-
menoldgica de los datos registrados;
transformacion; obtencién de resultados; y
verificacion de conclusiones a partir de los
mismos®®. El analisis y recogida de datos
se realizo en forma simultanea.

La rigurosidad cientifica del
estudio estuvo determinada por los

criterios de valor de verdad (credibilidad),
aplicabilidad (transferibilidad), consis-
tencia (dependencia) y neutralidad
(confirmabilidad)®@?.

Se considerd el principio a la
dignidad humana, el cual comprende el
derecho a la autodeterminacion y al
conocimiento irrestricto de la infor-
macion®, aspecto cautelado mediante la
firma del Consentimiento Informado. El
estudio fue autorizado por la Direccién de
Carrera de la Universidad Santo Tomés
Sede Temuco (Acta 07-2018), ademas de
los criterios bioéticos propuestos por
Emanuel Y,

RESULTADOS

En la medida en que se realizd la
categorizacion y la codificacion, se fue
generando una sintesis de los resultados
extraidos del andlisis de las entrevistas. En
la Tabla 1 se observa la agrupacion de tres
categorias en funcion de los objetivos de la
investigacién, que fueron
obtenidos a partir del andlisis propuesto
por los investigadores.

Tabla 1. Sintesis de la representacion de las experiencias y expectativas de cuidadores de
nifios con Sindrome de Down con relacion a los cuidados que brinda la enfermera durante

el Control de Salud Infantil

Tema central Categoria Unidades Subunidad/es Descripcion
e Cuidados de la e Falta de continuidad en
enfermera los controles
S is e  Faltade interiorizacion de
Descr_lpcm_)n de ¢ i\:]?éoigflon la informacion por parte
experiencias y Experiencia de g de la enfermera
expectativas de atencion e Nulo abordaje de Ila
cuidadores de Asistencial aoordal
nifios con otorgada por la evgluamon del desarrollo
Sindrome de enfermera psmomoto_r o
Down e Falta de indicaciones de
como estimular el DSM
e  Examen fisico completo y
antropometria
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e  Falta de conocimiento de
cémo interpretar las
tablas catalanas

Educacion

Desconocimiento | ¢ Desconocimiento  (falta

de valoracion integral y

de orientacion en la

atencion)

e Falta de guia sobre
cuidados especificos

Administracion

Derivaciones e  Derivacion oportuna a

otros profesionales

e  Adherencia de enfermera
a guias y protocolos

e Falta de derivacién para

atencion dental

Expectativas
vinculadas a la
atencion
proporcionada
por la
enfermera

Pertinencia e  Pertinente de acuerdo con

Educacion las necesidades de cada
nifio o cuidador
Apoyo ;zgy\/rl;cacién . ﬁ;{gg%gicsmocional y
acompafiamiento :
o Guia
Desarrollo de e  Para atender a los nifios
competencias con SD

Capacitacion

e Que sea un profesional
competente (saber, ser y
hacer)

Fuente: Elaboracién propia

Se identificaron dos categorias:
“Experiencia de atencion otorgada por la
enfermera” y “Expectativas vinculadas a la
atencion proporcionada por la enfermera”.

En la

primera

categoria

“Experiencia de atencion otorgada por la
enfermera” se develaron tres unidades:
Asistencial, Educacion y Administracion,
las que responden a las funciones del rol
del profesional de enfermeria.

1. Unidad “Asistencial”: Emergen dos
subunidades, los “Cuidados de la

ficha. Ademas, frente al Desarrollo
Psicomotor, los cuidadores expresan
nula intervencién/derivacion de la
enfermera para abordarlo, falta de
indicaciones de como estimularlo, e
incluso  manifiestan  negarse a
evaluarlo. En el segundo, orientado a la
realizacion completa del examen fisico
lo que genera tranquilidad en el
cuidador, se aplican tablas catalanas,
sin embargo, hay desconocimiento de la
enfermera sobre su utilizacion y
expresan la necesidad de ajustar esas

enfermera” y “Valoracion integral”. El
primero reflejado en los discursos como
la falta de continuidad en los controles
por recambio del profesional, lo que
repercute en la informacion contra-
dictoria entregada, como también no se
interiorizan de la informacion de la
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medidas a curvas de nifios Down,
también se realizan mediciones
antropométricas, no obstante falta
evaluacion oportuna del Test del
Desarrollo  Psicomotor.  Algunos
discursos representativos:
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Subunidad “Cuidados de la enfermera”

E 1%..) te encuentras con la
enfermera, le cuentas como esta todo,
pero pasa que en el consultorio rotan
mucho... vuelves a cero, tienes que
volver a explicar en cada control todo
lo que has vivido, lo que le ha pasado,
porque es otra enfermera... entonces
no hay un seguimiento, donde llega
mucha gente nueva de reemplazo ... no
sé no se dan el tiempo o se encargan de
mirar un poquito la ficha antes de
atenderte”

E 2 “(...) lo que yo si he resentido en la
atencion es la falta de conocimientos
mas especifico con respecto a los
cuidados y a las patologias y a las
prevenciones que tienes que tener con
un nifio, que tiene la condicion de SD

()"

Subunidad “Valoracion integral”.

E 4 “(...) en realidad cuando fuimos a
la primera enfermera, y después nos
cambiaron enfermera, ellas no
manejaban el tema de la medicion
exclusiva de los nifios con SD (...), y
ella dijo, es que esta sobrepeso, casi
obeso y yo le dije disculpe pero para los
nifios con SD se utiliza esta tabla
catalana, me quedo mirando asi como,
no se no supo que hacer (...)".

E 6 “(...) la de los ocho meses que ahi
empezamos con problema, porque ahi
empiezan las  evaluaciones  del
desarrollo psicomotor y no se las
realizaron, a los ocho meses, nosotros
preguntamos porque no se las habian
realizado y la respuesta de esta
enfermera fue, de que para que lo iba a
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evaluar, si ya sabia que no iba a
cumplir los hitos (...)"

E 7 “(...) cuando, correspondia a los
tres anos TEPSI, (...) lo derivo a los
tres afios y ese dia le iba a hacer TEPSI,
y dijo que no, que no pudo, no sé qué le
paso algo extra, que me iba a citar, han
pasado cuatro meses (...)".

Unidad “Educacion”, las alocuciones se
orientan mayoritariamente al desco-
nocimiento que tenia el profesional, y
se evidencia en la falta de valoracion
integral y pertinencia en la orientacion
de la atencion, lo cual genera en el
cuidador desconfianza e inseguridad
con respecto a la atencion que los lleva
a cuestionar las indicaciones, asumie-
ndo un rol activo buscando respuestas
con otros profesionales. También se
observa en los discursos que en la
atencion primaria hay déficit de guia
con respecto a los cuidados especificos.
A continuacion, algunos discursos
representativos:

Subunidad “Desconocimiento”

E 5%(...) muchas veces me ha ocurrido
también, que, frente a orientaciones de
la enfermera, yo debi enfrentarla con
una orientacion distinta a la que me
estaba dando, porque no era pertinente
respecto, a la situacion de mi hija,
porque no sélo por la condicién, si no
por las patologias, por la historia
clinica(...)”.

E 9 “(.)Juno siempre frente al
profesional busca su referente, el
referente del conocimiento, de la
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seguridad, del apoyo (...), del que es la
persona que te va a dar la orientacion
que tu requieres entonces cuando tu te
encuentras con un profesional que
lamentablemente desconoce la tema-
tica o no ha tenido la experiencia en el
abordaje de nifios con SD, te transmite
cierta inseguridad, ta tiendes un
poquito, no a cuestionar pero si, a no
considerar las orientaciones que ese
profesional te estd entregando”

3. Unidad “Administracion” A través de
la lectura de los discursos se evidencia
la adherencia estricta de los
profesionales con respecto a las guias o
protocolos de atencion, a la derivacion
oportuna y pertinente que hace la
enfermera ya sea para nutricionista,
oftalmélogo o educadora, no asi al
CESFAM para atencion dental. Tam-
bién se dirigen a la falta de redes de
apoyo, resolutividad oportuna y canales
de comunicacion expeditos entre CDT
y Hospital. No menos cierto, el
cuidador se identifica en este punto con
la necesidad de informacion en relacion
con los cuidados, a su rol activo
respecto a solicitud de controles y
preocupacion con respecto al peso de su
hija. Algunos discursos represen-
tativos:

Subunidad “Derivaciones”

e E 3 “(...) el Consultorio si contaba con
nutricionista, me derivo
inmediatamente 'y eso si debo
reconocer que fue muy acertado porque
hubo un acompafiamiento muy cercano
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y si muy vinculado nutricionista-
enfermera (...)".

o E 8 “(...) porque en el Consultorio es

una cosa y en el CDT que del Hospital
es totalmente diferente entonces como
que deberia haber mas comunicacion
entre ellos, porque uno va al CESFAM
por los controles y en casos especiales
al CDT y como que la informacién
debiese ser mas fluida (...)".

e E 10 “(..) la evaluacion dental

tampoco me lo derivo a los tres afios,
yo sola fui, porque sé que, a los tres
afnos, te das cuenta de que hay cosas
que uno maneja, pero ella no sé si le fue
no se lo desconozco (...)".

En la segunda categoria “Expec-
tativas vinculadas a la atencion
proporcionada por la enfermera” se
configuran tres unidades: “Educacion”,
“Apoyo y  acompaiamiento”, y
“Capacitacion”. La “educacion” debe ser
pertinente de acuerdo con las necesidades
que tenga cada nifio o cuidador, el “apoyo
y acompa-fiamiento” se refiere a la
necesidad de contar con una instancia de
ayuda emocional y psicol6gica, una guia
que les clarifique los objetivos a alcanzar
requiere el “acompafnamiento” por parte de
la enfermera durante todo el proceso y que
esté en conocimiento de lo que el cuidador
necesita y la “Capacitacion” se debe
centrar en la preparacion que debe tener el
profesional de enfermeria para forta-lecer
sus competencias y que les permita
entregar una atencion integral para nifios
con SD pertinente y de calidad. A
continuacion, algunas citas relevantes de
las Sub unidades:

167



Supervision de salud de nifios/as con sindrome de Down realizado por enfermera, desde...

Unidad Educacion

Subunidad “pertinencia”

e E 5%...) es importante que puedan
educarnos mas o ayudarnos a como
tratar a estos nifios (...) un poquito mds
de capacitaciones, pero creo que no
solamente para la enfermera, yo creo
que para todos los profesionales de la
salud que tienen contacto con nuestros
hijos...”

o E 2 “(..) poder hacer una educacion
dar una educacion pertinente, seria
excelente que ademas educara (...)"

Unidad Apoyo-acompafiamiento
Subunidad “Comunicacion Efectiva”

e E11%(..)ylo que esperaria es que este
control sea con mas apoyo, digamos
gue la mamé que va a este control con
el nifio tuviese una guia durante el
proceso (...)"

e E 9 “(.) yo espero que se sienten
conmigo y me digan que puedo lograr
muchas cosas con ellos, pero que me
dieran la pauta o la guia para yo poder
porque si me dicen: no, su hijo no va a
poder avanzar, yo llego hasta ahi no
mdas (...)"

e E 4 “(..) una persona que le hacen
estos controles de salud que viene del
campo que no tiene acceso a internet
(...) como lo hacen (...) me llama
mucho la atencién, de que esta
guedando wuna brecha con esas
personas, no se les informan, no se les
estimulan, no se les educa, no se
gestiona nada y la gente como no sabe
tampoco lo pide, entonces hay quedo
una brecha bien grande en cuanto al
tema salud (...)"
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Unidad Capacitacion

Subunidad “Desarrollo de compe-

tencias”

o E 6 “seria bueno que tuviesen cursos o
algo para tratar a todos los nifios en las
diferentes instancias que estan ellos,
(...) a pesar de que mi hijo no esta
enfermo, pero si necesita otras
atenciones, 0 no tanto otras atenciones,
si no derivarlo a otros especialistas
para ir viendo su buena formacion...”.

e E 5 “(..) que conociera la condicion
del sindrome de Down y todo lo que
implica desde el punto de vista fisico y
desde el punto de vista emocional (...)"

e E 1 “(..) debiera haber gente con un
poquito mas de capacitacién, no
solamente para los nifios con Sindrome
de Down, (...) debieran estar un
poquito mas preparadas yo creo,
porque por lo que me he dado cuenta,
no hay capacitaciones, o charlas o
foros en donde puedan informarse mas,
ahora Ultimo he escuchado que la
doctora Mandiola anda haciendo

’

algunas charlitas...’

DISCUSION

De acuerdo con el objetivo del
estudio que es conocer las experiencias y
expectativas de los cuidadores de nifios
con Sindrome de Down, en relacion con
los cuidados brindados por la/el
enfermera/o en el Control de Salud
Infantil, este apartado se centra en dos
categorias: “Experiencia de atencion
otorgada por la  enfermera” 'y
“Expectativas vinculadas a la atencion
proporcionada por la enfermera”. En la
primera, la capacidad y competencia de la

168



Mercado Elgueta C, Hernandez Diaz A, Illesca Pretty M, Gonzalez Osorio L, Gutiérrez
Riffo V, Meneses Paz C, Rebolledo Esquivel L, Godoy-Pozo J

enfermera/o para acompanar y gestionar el
cuidado de los niflos/as con SD
(“asistencial”), educar (“educacion”),
coordinaciéon y derivacion  (“coordi-
nacion”) no responde a las expectativas y
necesidades de los padres, ya que los
resultados revelan una falta de valoracion
desde el punto de vista fisico y psicosocial
tanto del nifio como de ellos falta de
orientacion e indicaciones especificas que
entregan, atribuyéndolo a  escasos
conocimientos del profesional, manifes-
tando falta de criterios comunes en la
gestidn del cuidado que permitan objetivar
y estandarizarlos para entregar una
atencion de calidad, lo que concuerda con
otro estudio®, quedando de manifiesto la
directa relacién que existe entre la calidad
de los—cuidados y la satisfaccion del
usuario®). Se hace necesario abordar este
problema, ya que puede incidir en Ia
deteccion  oportuna de riesgos O
complicaciones y también en la
estimulacion que el cuidador pueda
realizar afectando el desarrollo psicomotor
del nifo. Estd documentada la necesidad
de apoyo por parte del equipo de salud que
necesitan los padres o cuidadores de nifios
con SD para atender sus requerimientos,
fomentar su independencia y reducir el
estrés! 1% 19 de acuerdo con los
resultados no es la realidad que vive este
grupo de padres, puesto que al ver la falta
de competencias que tienen las enfermeras
les produce desconfianza y estrés®® 19,
Con respecto a la unidad de
educacion, refieren la necesidad que las
enfermeras reciban capacitacion
especifica para poder atender de manera
competente a sus nifios. Ello se condice
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con la literatura donde se sefala la
importancia de que todos los profesionales
sanitarios deben contar con conocimientos
especificos  actualizados, habilidades
técnicas, empatia, experiencia y respeto
por sus derechos® '+ 1517 A sy vez se
describe el trabajo de la enfermera como
un pilar fundamental en el cuidado del
nifio con SD en la atencion directa a ellos
y sus familias, en el fomento de Ia
promocion y prevencion en salud, a través
de una comunicacion permanente!!> 19, es
asi como en Espafia se han creado
directrices legislativas para el cuidado de
enfermeria®).

En cuanto a la wunidad de
administracién, expresan que muchas
veces se dificulta la derivacion oportuna a
otros profesionales, principalmente la
correspondiente a salud oral, ello resulta
contradictorio ya que segun la literatura la
atencion requiere un abordaje integral
multidisciplinario y oportuno®, esto se
puede vincular con el desconocimiento lo
que interfiere con la deteccion de
indicadores de riesgo y la toma de
decisiones por parte del profesional de
enfermeria.

En la segunda categoria, con
respecto a las unidades de “educacion” y
“apoyo y  acompafiamiento”, las
expectativas que tienen los familiares o
cuidadores, identifican la educacién por
parte de la enfermera con respecto al trato
con sus hijos, orientacion y guia durante
todo el proceso sobre los cuidados y apoyo
que el nifio necesita, esta necesidad
también se ha documentado por otros
autores manifestandose el requerimiento
del apoyo familiar a través de estrategias
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que faciliten la adaptacion y resiliencia!®.
En cuanto a la wunidad de
“capacitacion” autores iranies reconocen
la importancia de esta, que deben realizar
los enfermeros a colegas y equipo de salud
con respecto a la atencion de las familias
de nifios con SD, lo que concuerda con lo
relatado por los participantes, por ello
resulta oportuno lograr acuerdos en el
sentido disciplinar que lleven a posicionar
el eje educativo en un lugar de importancia
para la profesion de enfermeria,
articulando la gestion del cuidado y
generando acciones interdisciplinarias que
permitan mejorar la calidad de la atencion
de los nifios con SD y a su vez lograr una
posicion de liderazgo de enfermeria con un
enfoque educativo en atencion primaria‘'?.
Si bien la Sociedad Chilena de
Pediatria ha destacado la importante labor
de la enfermera en la promocion vy
educacién en salud para los cuidados de
los nifios con SD®Y, lo anterior es
confirmado por la experiencia de los
padres y cuidadores recogidas en este
estudio, quienes refieren la necesidad de
poder contar con acompafiamiento Yy
orientacion; por lo que este panorama nos
exige optimizar las acciones educativas a
la hora del control de estos nifios, y un
mayor compromiso disciplinar para no
perder nuestro propio horizonte.

CONCLUSION

El principal aporte de este estudio
es contribuir a la optimizacion de los
cuidados otorgados por la enfermera/o en
tres ambitos de sus funciones, ya que se
evidencia una falta de competencias
técnicas y capacidades para educar y
acompanar a las familias, lo que genera la
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necesidad de iniciar una linea de
investigacion que ofrezca al gremio
enfermero y a las instituciones de salud de
atencion primaria insumos para fortalecer
los procesos de capacitacion orientados a
resolver las brechas con respecto a las
competencias esperadas de un profesional
enfermero con respecto a la atencion de
nifios con SD y sus familias.

Por otro lado, los resultados
aportan informacion a las instituciones
formadoras de futuros enfermeros/as para
considerar realizar cambios curriculares,
incorporando competencias que permitan
reorientar su propio quehacer en el
abordaje de nifios y adolescentes con SD y
sus familias con el objetivo de entregar una
atencion en salud inclusiva, pertinente y
atingente a las necesidades que cada de
uno de ellos presente.
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