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V. RESUMEN

Esta investigacidn busca conocer la vivencia de la compasién en el cuidado de enfermeria
relatada por cuidadores de nifios con sindrome de Down pertenecientes al establecimiento

|ll

educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera durante el segundo semestre del afio
2019. Para ello, se realizd una entrevista semi estructurada a seis madres/cuidadoras,
compuesta por seis preguntas en base a categorias aprioristicas, las cuales se estructuraron a
partir de la conceptualizaciéon de la compasién en tres categorias: valores involucrados,
percepcién del sufrimiento y promocion de la autonomia. Respecto a los resultados se obtiene,
en base a las categorias preestablecidas, que los valores involucrados manifiestan tanto
principios positivos como negativos. Dentro de los primeros se manifiesta la comprension,
tenacidad y simpatia en el accionar del profesional enfermero, mientras que en los segundos
se destaca la impaciencia, frialdad, déficit de empatia y la falta de humildad en los relatos de
las entrevistadas. Entorno a la percepcién de la vulnerabilidad se evidencia, en la mayor
cantidad de entrevistas, una deficiencia en la capacidad para acoger, generar una relacidn-
terapéutica dptima y brindar un cuidado biopsicosocial que mitigue la desesperacién y el
miedo que presentan las familias de estos nifios. Por ultimo, la promocidn de la autonomia, si
bien presenta vivencias positivas, en general manifiesta un déficit en la comunicacién vy
educacion a las familias, dificultando la toma de decisiones informadas y herramientas para la
estimulacion temprana. Se concluye que no existe un cuidado compasivo universal uniforme
en los profesionales involucrados en los relatos, sino que, por el contrario, el cuidado
dependerd de capacidades, valores, experiencias y juicio de cada enfermero, evidenciandose

ademas la falta de un protocolo que guie la compasioén.

Palabras clave: Atencidn de enfermeria, Cuidadores, Empatia, Sindrome de Down.



V.  ABSTRACT

This research seeks to know the experience of compassion in nursing care reported by
caregivers of children with Down’s syndrome belonging to the educational establishment
"Especial Armonia" of La Calera during the second semester of the year 2019. To this end, a
semi-structured interview was conducted to six mothers/caregivers, composed of six questions
based on aprioristic categories, which were structured around the conceptualization of
compassion in three categories: values involved, perception of suffering and promotion of
autonomy. Regarding the results, it is obtained, based on the preset categories, that the values
involved manifest both positive and negative principles. Within the former, understanding,
tenacity and sympathy are manifested in the actions of the professional nurse, while in the
latter, stands out impatience, coldness, lack of empathy and lack of humility in the
interviewees' stories. Related to perception of vulnerability, the greatest number of interviews
reveals a deficiency in the capacity to take in, generate a optimal therapeutic relationship and
provide biopsychosocial care to alleviate the despair and fear of the families of these children.
Lastly, the promotion of autonomy, in spite of contain positive experiences, in general it
manifests a deficiency in communication and education for families, making it difficult to make
informed decisions and tools for early stimulation. It is concluded that there is no uniform
universal compassionate care in the professionals involved in the tales, but instead the care
will depend on the abilities, values, experiences and judgment of each nurse, showing the lack

of a protocol to guide compassion.

Key words: Nursing Care, Caregivers, Empathy, Down Syndrome.
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CAPITULO 1
INTRODUCCION




A nivel internacional, el sindrome de Down (SD) corresponde a la cromosomopatia no letal mas
frecuente (1), mientras que Chile cuenta con la tasa de nacimientos de nifios con sindrome de
Down mas alta de todo Latinoamérica (1). En conjunto a ello y debido a que estos nifios suelen
presentar diferentes enfermedades concomitantes y malformaciones, tanto internas como
externas (2), es que requieren constantemente de cuidados que involucren una visidn
multidisciplinar como también biopsicosocial. No obstante, sus cuidados generalmente se
limitan a aspectos biomédicos, de tal manera que en el pais no existen recomendaciones
nacionales de cuidado de enfermeria orientadas a nifios con sindrome de Down (2), por lo que
la ejecucion de éste se relega al juicio y experticie de cada profesional.

Es atingente comprender que los nifios con sindrome de Down son seres biopsicosociales,
insertos en una familia encargada de su cuidado desde que nacen y a lo largo de su ciclo vital,
principalmente hasta el logro de su autonomia. Es asi que la familia se enfrenta a diversos
desafios con la llegada del nifio con esta condicidn a su circulo, como lo son la desinformacién,
el impacto emocional del diagndstico, la incertidumbre frente a la condicion de salud y futuras
complicaciones en este ambito que el menor pueda presentar (2). Lo mencionado
anteriormente provoca una reaccion de ensimismamiento y duelo por parte de la familia, la
cual es parte del proceso de adaptacidon que viven en torno a esta nueva situacion; es en este
punto que se vuelve relevante la intervencidn del profesional enfermero y su cuidado en torno
a la compasién (3), constructo que otorga a dicho profesional la posibilidad de contener y
aliviar el dolor e impacto o sufrimiento de la familia frente a la noticia, favoreciendo asi el
enfrentamiento y abordaje de ésta de la manera mdas Optima o sana posible (4,5). El
profesional enfermero tiene el papel fundamental de favorecer la predisposicion familiar a la
adaptacion (6), siendo de vital importancia su participacién durante cada etapa en que la
familia requiera de su apoyo y compaiia; esto con el fin de lograr la aceptacién y
reorganizacion de la situacion y del entorno familiar (7), entregando a su vez herramientas para
la promocién de la autonomia familiar, para asi a futuro lograr la autonomia individual de la

persona con sindrome de Down.



Es importante destacar que de no lograrse la adaptacidon familiar a esta situacidn, pueden
presentarse consecuencias tales como sobreproteccién y excesivo apego, indiferencia en la
implicacion del cuidado, excesiva exigencia con el nifio/a, abandono, ansiedad, depresién, e
incluso manifestacién de actitudes desafiantes que menosprecian la labor de los profesionales
sanitarios (8). Es asi que se evidencia la importancia de lograr la adaptacidén, y posterior
aceptacion, de la familia del nifio con Sindrome de Down; proceso que se logra a través de la
intervencion de enfermeria, evitando consecuencias negativas que puedan impactar en el
bienestar del menor o de su entorno.

Es por esto, que toma relevancia conocer el relato de cuidadores de nifios con sindrome de
Down, de forma tal que se pueda determinar si efectivamente los cuidados que otorgan los
profesionales enfermeros estdn siendo llevados a cabo a través del constructo de la compasion
favoreciendo el proceso de reorganizacion familiar o si, por el contrario, existen aspectos que
puedan o deban ser mejorados para responder a la vulnerabilidad que presenta este grupo

especifico.

Pregunta de investigacion.

¢Coémo se vivencia la compasion en el cuidado entregado por el profesional de enfermeria,
segln cuidadores de nifios con sindrome de Down pertenecientes al establecimiento
educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera durante el segundo semestre del afio

2019?

Objetivos de investigacidn.

Objetivo general.
- Conocer la vivencia de la compasién en el cuidado de enfermeria, relatada por
cuidadores de nifios con sindrome de Down pertenecientes al establecimiento educacional

“Colegio Especial Armonia” de La Calera durante el segundo semestre del afio 2019.



Objetivos especificos.
- Describir las categorias en torno a la conceptualizacién de la compasién en el cuidado
otorgado por el profesional enfermero, relatada por cuidadores de nifios con sindrome de

IM

Down pertenecientes al establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” de La
Calera durante el segundo semestre del afio 2019.

- Describir los valores involucrados en la compasiéon en el cuidado otorgado por el
profesional enfermero, relatada por cuidadores de nifios con sindrome de Down

IM

pertenecientes al establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera
durante el segundo semestre del afio 2019.

- Describir cdmo se manifiesta la percepcién de la vulnerabilidad en el cuidado otorgado
por el profesional enfermero relatada por cuidadores de niflos con sindrome de Down
pertenecientes al establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera
durante el segundo semestre del afio 2019.

- Describir cdmo se manifiesta la promocidn de la autonomia en el cuidado otorgado por
el profesional enfermero relatada por cuidadores de nifios con sindrome de Down

pertenecientes al establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera

durante el segundo semestre del afio 2019.



CAPITULO 2
MARCO REFERENCIAL




1. Marco teérico.

1.1. Generalidades del sindrome de Down

El sindrome de Down, es la alteracién cromosdémica mds frecuente y la principal causa de
discapacidad intelectual en todo el mundo (9). Descrita por primera vez en 1866 por John
Langdon Down en un tipo de pacientes con alteraciones intelectuales, fue considerada por casi
un siglo como un sindrome con efecto regresivo en la evolucion humana (10).

Estudios posteriores lograron identificar la caracterizacidon del sindrome por una anomalia
genética que presenta error en la distribucién de cromosomas durante la divisién celular del
embridn, repercutiendo mayormente en la formacion de la trisomia del cromosoma 21 (11).
Esto puede manifestarse de tres formas (11): Trisomia 21 simple, que representa cerca del 95%
de los casos y se caracteriza por la presencia de un cromosoma 21 extra en configuracién de
tricopia, la translocacién cromosdmica que representa entre 3% a 4% de los casos y se produce
por reordenamientos cromosdmicos como la ganancia de material genético, y el mosaicismo,
que representa el 1% a 2% restante y se produce por un error en la distribucién de los
cromosomas en la 22 o 32 division celular. Suele asociarse a factores como la edad materna, a
pesar de que el 80% de los casos del sindrome se presenta en hijos de mujeres menores de 35
afios (13). También se asocia a la presencia de alteraciones cromosémicas en los padres e hijos
previos con el sindrome (11).

Las manifestaciones clinicas mas caracteristicas del sindrome se orientan a retraso mental,
morfologia atipica, atrasos en diversos planos de desenvolvimiento y una variedad de
condiciones médicas asociadas (11). Es necesario recalcar que no se requiere de la presencia
de toda la sintomatologia para realizar una confirmacién diagndstica, asi como la presencia de
una caracteristica clinica no quiere decir que se encuentra frente a sindrome de Down (11).

El diagndstico prenatal definitivo se realiza a través de una amniocentesis o una biopsia de
vellosidades coroideas para realizar el cariotipo de células fetales. Si no se realizé un
diagndstico prenatal, el diagndstico se realiza al momento del nacimiento en base a signos y

rasgos fisicos, y se confirma mediante la realizacion del cariotipo (12).



Suelen asociarse diversas condiciones médicas. Dentro de las que poseen mayor prevalencia,
se pueden mencionar los problemas de audicién y visién, apnea obstructiva del suefio y
cardiopatias congénitas (11). Dichas alteraciones afectan, ademas, diferentes ambitos de la
vida personal y familiar. En este sentido, existen consecuencias emocionales relacionadas con
el declive de la salud fisica, como temor, angustia y/o preocupacion. Asimismo, existen
complicaciones de caracter social considerando que las oportunidades de inclusién dentro de
Chile son limitadas.

No existe tratamiento médico para el sindrome de Down, pero se realizan acciones
terapéuticas que buscan el maximo desarrollo de sus potencialidades, como el seguimiento en
el ambito médico para prevenir alteraciones organicas propias del sindrome, desarrollo de las
habilidades psicomotoras, cognitivas y conductuales (12), educacién a los padres y actitud

proactiva por parte de padres y profesionales.

1.2. Cuidadores de nifios con sindrome de Down

Para la mejor comprension de la importancia del papel que juegan los cuidadores de los nifios
con Sindrome de Down, es necesario definir el concepto de cuidador, establecer como se
aplica a este contexto en especifico y qué implica la llegada de un nifio con Sindrome de Down

a la familia.

1.2.1. ¢Qué se considera cuidador?

Segln la RAE (14), el cuidador es un adjetivo o sustantivo para sefialar al “que cuida”, un
adjetivo para quien es “muy solicito y cuidadoso” y, aunque ya desusado, “muy pensativo,
metido en si”. En cuanto a salud, se puede definir que el cuidador es quien realiza distintas
tareas que tienen relacidn con el cuidado personal y de salud, tratamientos médicos y sus
efectos secundarios y/o colaterales; también interactia permanentemente con el equipo de
salud, toma decisiones respecto a atenciones que debe ofrecer y solicita ayuda

complementaria si lo requiere (7).



Es dentro de este concepto que se encuentran dos tipos de cuidadores: el cuidador formal,
profesional especializado que puede trabajar en instituciones o estar contratado mediante una
familia (15), y el cuidador informal, que es la persona, generalmente un familiar, que realiza el
cuidado a personas enfermas, discapacitadas o ancianas que han perdido su autonomia en
cuanto a actividades de la vida diaria, como el aseo, alimentaciéon, movilidad, vestimenta,
administracién de tratamientos, asistencia a servicios de salud, etc (16). Debido a que este rol
puede ser asumido por diversas personas, ya que tedéricamente sélo se requiere que se realice
la tarea de cuidar y puede ofrecer diversas experiencias basadas en el tiempo de dicha accion,
es que el foco serd un tipo especifico de cuidador: el cuidador principal informal. Este tipo de
cuidador se caracteriza por ser quien se encarga de las tareas de cuidado la mayor parte del
dia, sin recibir retribucidn econdmica a cambio, volviendo a la persona cuidada parte de su
entorno social (16).

Dentro de lo referente al perfil del cuidador en base a contextos diversos, la bibliografia
converge en que éste es asumido en su mayoria por mujeres (17-19); lo que también se
caracteriza por una limitacién en los intereses, ya que la persona tiene menos tiempo para su
propio desarrollo, y simultdneamente mantiene la obligacién de dedicarse a las tareas de ama
de casa (16).

Los cuidadores principales informales cumplen ademds con otras caracteristicas especiales
como no tener horario fijo para realizar las tareas de cuidado, no recibir remuneracién
econdmica a cambio de su trabajo, y no tener formacion especializada en cuanto a los cuidados
necesarios, pero si manifestar un interés en ejercer un cuidado optimo y participar de
formaciones que se ofrezcan para mejorar las tareas y adquirir conocimientos (16).

Cabe mencionar que el rol de cuidador principal, en el caso de nifios con Sindrome de Down,
suele ser asumido por la madre, mientras el padre también realiza labores de cuidados pero en
menor cantidad (20). El cuidado de parte de los padres se debe principalmente a que el
Sindrome de Down se presenta como una discapacidad compleja, por tanto muchas veces
existe temor por dejar al propio hijo con otras personas sin un seguro de que el cuidado que se

otorgara sera el que necesitan.



1.2.2. Dueloy aceptacién

Dentro de este mismo enfoque de cuidado familiar hacia el nifo con Sindrome de Down, uno
de los momentos que se considera crucial es la recepcién del diagndstico de este sindrome.
Existen padres que reciben la noticia durante el embarazo, otros en el momento del parto, e
inclusive en las horas posteriores a este. Sin embargo, en la mayoria de los casos se presentan
experiencias de reacciones en comun desencadenando emociones como culpabilidad, miedo,
ansiedad y tristeza, debido a la situacion dificil, estresante y tensa tanto para los progenitores
como para la familia en general (7).

Al momento de recibir la noticia se inicia todo un proceso conformado por cinco etapas: el
proceso de adaptacion o de ajuste a la discapacidad (7). Este proceso busca, como su nhombre
sefiala, la adaptacion y reorganizacién de la familia frente a la nueva situacion. Cabe mencionar
gue no es un proceso lineal (7), la familia puede quedar estancada en alguna de las etapas, o
volver a una de las que ya atravesaron en un momento de crisis. Cuando esto sucede y no se
logra una adecuada adaptacién, se puede vivir un duelo patoldgico (7) caracterizado por
sobreproteccidn, apego y exigencias excesivas al nifio, abandono, ansiedad, depresion,
indiferencia frente al cuidado y menosprecio a la labor de los profesionales de salud.

Cada etapa por la que atraviesa la familia estd caracterizada por diferentes emociones,

reacciones, tareas y necesidades (7):

- Primera etapa: Corresponde a la etapa de impacto, la cual suele ser durante el
embarazo y puede presentar dos respuestas principales: la evitacion, y la necesidad
excesiva de poseer informacién. La primera mencionada suele presentarse en los casos de
shock post-diagndstico y se caracteriza por la negacion y decepcidn de un hijo “no sano”, y
el desinterés en obtener informacion. La segunda suele presentarse después de pasada la

etapa de shock, y resulta de gran ayuda para lograr la adaptacion al nuevo rol.

- Segunda etapa: Corresponde a la etapa de negacion, que se desarrolla al momento del

parto o posterior a éste al confirmar el sindrome. Se caracteriza por emociones como



tristeza, preocupacién, incertidumbre y angustia, junto con la negacién misma del

diagnéstico. Se puede presentar un vinculo afectivo deficiente con el bebé.

- Tercera etapa: Etapa de tristeza y dolor. Es la etapa mas duradera, en la que se
intensifica el miedo y la angustia. Sin embargo, es en esta fase que la familia inicia la

asimilacidn de la situacidn y se inicia finalmente la adaptacion en si.

- Cuarta etapa: Aceptacidn. En esta etapa se observa una total aceptacion de la realidad
junto con mayor estabilidad en cuanto a la situacion vivida. La familia se mantiene en
constante busqueda de informacién para mejorar los cuidados al nifio con Sindrome de
Down. El enfoque ya no es la discapacidad, sino la forma de integrar al nifio al mundo,

buscando apoyos y soluciones que ayuden a fomentar la autonomia e independencia.

- Quinta etapa: La ultima etapa corresponde a la reorganizacion, en la cual la familia
restablece su estilo de vida y logra la integracidn del nifio, se adecla a los cuidados y

necesidades especiales que este puede requerir.

Cabe destacar que segln un estudio cualitativo etnografico realizado en Colombia, este
proceso de adaptacién y duelo es vivenciado por las madres, padres y cuidadores por dos
motivos principales: el desarrollo y crecimiento que debiese tener el nifio segun su etapa vital,
ya que a medida que el/la nifio/a crece y atraviesa por las diversas etapas de lactancia,
preescolar, escolar, y adolescencia, él o ella y su familia enfrentan nuevos desafios, y la
aceptacion o rechazo al nifio con Sindrome de Down por parte de la sociedad, lo que puede ser
un obstdculo en su desarrollo al limitar las oportunidades, o facilitar la insercién y el

aprendizaje (21).
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1.3. Guias o normas que regulan el cuidado

En cuanto a documentos oficiales que guien el quehacer del profesional de enfermeria
orientado a nifios con Sindrome de Down, existen escasos escritos que regulen estas acciones.
La Norma Técnica para la supervision de nifios y nifias de 0 a 9 afios en la Atencidn Primaria de
Salud (22) establece algunas directrices que se deben tener en consideracién al momento de
realizar un control de salud infantil. En este sentido, el capitulo IV: control de salud en
situaciones especificas, expone aspectos relevantes al momento de otorgar la atencién a Nifios
y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencion en Salud (NANEAS), sefialando que
hay necesidades que se encuentran ya cubiertas por programas especificos (prematuros, nifios
y nifias con enfermedades respiratorias o con malnutricion por déficit y por exceso), y esta
norma abarca solamente a aquellos que no pertenezcan a programas especificos (22). Es asi
como se establecen guias para llevar a cabo un control de salud infantil en el contexto de
NANEAS de baja complejidad (donde se incluye a nifios con SD), dando importancia a detectar
momentos que pudieran detonar crisis, como por ejemplo el momento del diagndstico,
complicaciones de su enfermedad o condicidon de base, hospitalizaciones, determinacién de
etapa paliativa y preparacion para el final de la vida (22). Frente a esto, es importante destacar
qgue el documento esta dirigido a NANEAS como grupo general, sin distinguir cada condicion de
manera especifica y, por lo tanto, sin otorgar sugerencias para los profesionales sobre cémo
abordar un control de manera concreta para cada situacion particular. Ademas, para lograr una
mejor atencién, se establece que se deben agregar 30 minutos al control estandar (22),
sumando un total de 60 minutos para llevar a cabo el control de salud infantil, sin embargo, no
existen recomendaciones especificas sobre qué hacer o como gestionar este tiempo para
lograr un cuidado realmente integral.

En contexto internacional, también existen guias que orientan el cuidado otorgado a este
grupo, las cuales se concentran principalmente en Espafia, donde se encuentra la “Guia de
salud para personas con Sindrome de Down” (23) y “Guia de Atencion Primaria para Personas
con Sindrome de Down” (24), en las cuales se entregan recomendaciones respecto a diversas

actividades preventivas, calendario de vacunacion y seguimiento del crecimiento esperado
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para este grupo (23,24), y se suma la creacion de “Guias médicas” (25) con la autoria de Down
Espafia, que tiene como objetivo responder a las necesidades de las personas con sindrome de
Down en cada etapa vital, incluidas las medidas de salud preventiva (25). Asimismo, existe la
“Guia rapida de consulta para padres y profesionales” (26), donde el Departamento de Salud
del Estado de Nueva York patrociné una norma de practica clinica de evaluacién e intervencién
para nifios pequefios con Sindrome de Down. Y, se suma a esto, el “Manual y guia de atencion
médica para personas con Sindrome de Down (27), creado por Red Down México, en el cual se
explica de manera clara y sencilla las generalidades del sindrome de Down desde el nacimiento
hasta la vida adulta, el desarrollo psicosocial, la educacién socio sexual (27).

En relacién a esto, existen Curvas de Crecimiento Americanas (28), a través de las cuales es
posible lograr un seguimiento en el tiempo del crecimiento de los niflos con SD. Aun asi, estos
instrumentos tienen utilidad solamente para tener una visién objetiva en el tiempo de datos
como peso y talla, pero no entregan guias al profesional sobre acciones a seguir, de manera
exclusiva para nifos con SD, en casos de no presentarse el resultado esperado por estas
curvas.

Ademas, dentro del Manual de atencidon temprana para nifios y nifias con Sindrome de Down
(29), se establece como evaluar el desarrollo psicomotor en especifico para este grupo. Se
debe tener en consideracién que los nifios con Sindrome de Down son capaces de aprender
cosas nuevas durante toda su vida, sélo necesitando mas tiempo para alcanzar los hitos (29).
Para evaluar de forma objetiva la evolucién psicomotora es posible utilizar |a Escala de Bayley
actualizada, aplicable a nifios de entre 1 a 42 meses de edad evaluando drea mental, motora y
comportamiento, expresando el resultado como “porcentaje de logro” o “edad de desarrollo”
(29). Asimismo, se evidencian diferentes habilidades en dreas de motricidad fina, motricidad
gruesa y lenguaje, las cuales se desarrollan en rangos de edad entre los 1 a 60 meses (29), las
cuales funcionan como guia para valorar el desarrollo del menor. Sin embargo, dentro de la
norma que guia los aspectos que deben ser tratados en un control de salud infantil, no se
incluye el desarrollo de instrumentos como el mencionado, por lo que los profesionales que

lleven a cabo dicho control, si no estdn en conocimiento sobre la existencia y funcionamiento

12



de los instrumentos de evaluacién especificos para este grupo, omitirdn la valoracion objetiva
del drea psicomotora del menor.

Es asi como la accién de cada profesional, y mas aun del profesional de enfermeria, esta
guiada por acuerdos colectivos, basados en el criterio y la auto preparacién que cada uno de
ellos estime, ya que las normativas existentes entregan guias a seguir demasiado amplias
como para ser aplicadas en situaciones reales de atencién a menores con este sindrome. Es de
esta forma que toma real relevancia analizar el cuidado de enfermeria desde la raiz del saber y

el ser de la profesién.

1.4. Elcuidado en enfermeria desde la teoria disciplinar

El profesional de enfermeria tiene un papel Unico para conocer y entender a las personas y sus
familias al momento de ser cuidados. Es por ello que es necesario mantener una preparacién
exhaustiva para entregar el cuidado adecuado, especializado en cada persona y familia segin
sus propios requerimientos (30). En base a esto se hace relevante incursionar en los referentes
tedricos, como Madeleine Leininger y Joyce Travelbee, en la cual, la primera propone con su
teoria de la diversidad y de la universalidad de los cuidados culturales, que el profesional de
enfermeria debe ir mas alld de un mero reconocimiento o apreciacién de las diferentes
culturas (31). Ella definié la Enfermeria transcultural como “el area formal de estudio y trabajo,
centrado en el cuidado basado en la cultura, creencias de salud o enfermedad, valores y
practicas de las personas, para ayudarlas a mantener o recuperar su salud, hacer frente a sus
discapacidades o a su muerte””(30). En el caso de esta investigacion, el cuidado que se le
otorgue al nifio va a depender netamente de la cultura que posea en el medio en que se
encuentre inserto y por tanto su familia tiene incidencia directa en el desarrollo de sus
capacidades a lo largo de todo el ciclo vital (32).

Por tanto, el conocimiento del contexto personal es el primer paso para que el profesional de
enfermeria tenga la posibilidad de incluir en su practica las tres formas de accidon que propone

Leininger (31), las cuales son:
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- Preservacion o mantenimiento de los cuidados culturales. Referidos a acciones o
actividades profesionales de asistencia, apoyo, facilitacién y capacitacion que ayudan a
las personas de una cultura determinada a recuperar o conservar su bienestar desde su
propia vision. (31,33)

- Adaptacion o negociacion de los cuidados culturales. Acciones y decisiones
profesionales de asistencia, apoyo, facilitacion y capacitacion que ayudan a las
personas de una cultura determinada a adaptarse o a llegar a un acuerdo con otras
culturas, para asi obtener resultados beneficiosos y satisfactorios del trato con el
personal de salud (31,33)

- Reorientacion o reestructuracion de los cuidados culturales. Acciones y decisiones
profesionales de asistencia, apoyo, facilitacion y capacitaciéon, que ayudan a los
pacientes a reorganizar, cambiar y modificar en gran medida sus modos de vida
(27,33).

Esta propuesta se utiliza con el fin de que el profesional de enfermeria las identifique y sea
capaz de brindar cuidados responsables y coherentes segln la cultura de cada persona (31), sin
sobrepasar las creencias o costumbres asociadas que puedan existir. En el caso de los nifios con
sindrome de Down, se hace necesario trabajar directamente con la creencia y conocimientos
que pueda tener la familia respecto del desarrollo del menor en pos de una mejor
estimulacion.
A su vez Travelbee plantea su teoria sobre la relaciéon enfermera-paciente, en la cual su modelo
propone y hace referencia a la relacidn persona-persona, buscando mejorar la salud y el
bienestar humano. Travelbee define al profesional enfermero como un ser humano que tiene
un bagaje de conocimientos especializados, y la capacidad para aplicarlos en un proceso
interpersonal, con el propdsito de ayudar a otros seres humanos y a la comunidad (34).
La hipdtesis de Travelbee es que la relacion enfermera-paciente se establece después de
cuatro fases (34):

- Encuentro original: En un primer encuentro entre el profesional enfermero y el

paciente surgen sentimientos como parte de las percepciones desarrolladas. La
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observacion es el paso mds importante para el profesional enfermero, y éste, en
conjunto con las percepciones valoradas y juzgadas, se vuelven la base del subsiguiente
patrén de interaccion.

Emergencia de identidades: Profesional enfermero y paciente establecen un enlace al
ver al otro ser humano como unico. El paciente ve al profesional de forma diferente,
no como la personificacidon de un enfermero o enfermera.

Empatia: Dentro de los requisitos para percibir la empatia, estd el deseo de
comprender o entender a la otra persona, que puede estar motivado por el deseo de
ayudarle y la curiosidad. Una vez ocurra la empatia, se desarrollard la habilidad de
predecir el comportamiento, como resultado de este proceso.

Simpatia: Esta emerge del proceso empatico; va mas alld y surge del deseo de aliviar el
estrés. Su objetivo es transmitir al otro que su preocupacién es también la nuestra y
gue deseamos ayudarle a solucionarla.

Establecimiento de la relacidn: Interrelacidon cercana de pensamiento y sentimientos,
transmitidos de un ser humano a otro. Esta relacién se caracteriza porque el

profesional enfermero y paciente se visualizan como seres humanos.

Este modelo permite relacionar la calidez, amabilidad y cercania del profesional enfermero con

la percepcion de la familia y el nifio con SD de la calidad de los cuidados otorgados. En base a

ello es necesario que el profesional sea capaz de abordar esferas de ambitos psicoldgicos y

emocionales de las familias, promoviendo una relacién terapéutica estrecha en base a las

necesidades que puedan acaecer en pos de intervenir de manera activa a la angustia y

vulnerabilidad personas de cada familia.

1.5.
1.5.1.

Constructos éticos del cuidar: origen y teoria

Fundamentacion filosoéfica de la ética del cuidar

La importancia de conocer el sustento ético del cuidar desde una perspectiva filosofica radica

en el principio basado en respetar el sufrimiento ajeno, siendo sensible a la experiencia del

préjimo y por tanto de su dolor (35), y en base a ello ser capaz de dar una respuesta efectiva.
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En torno a ello, Martin Heidegger, fildsofo aleman, determina al cuidado como un fenédmeno
dinamico percibido por los sentidos e influido en base al contexto en que se presenta (35).
Heidegger sefiala que el cuidar posee dos referentes semanticos: esfuerzo angustioso y
solicitud; refiriéndose a que el cuidado requiere esfuerzo, dedicacién y trabajo, tanto asi como
entrega, solicitud y respuestas a las necesidades que requiere un otro, por lo que seguln él,
cuidar se entiende como el esfuerzo para otorgar lo que solicita la otra persona (36). Por otra
parte, Milton Mayeroff, filésofo norteamericano, considera que cuidar es ayudar a otro a
crecer y refleja un sentido de atencion y solicitud, en un acto de experiencia mutua donde
ambas partes se benefician. Sin embargo, el punto de partida de la experiencia filosofica surge
con la visién de Emmanuel Lévinas, filésofo lituano que centra su perspectiva de cuidado en “la
relacidon con el otro donde el otro conmueve y mueve, importa, se basa en el respeto, la
responsabilidad y la proximidad” (36). Segun Lévinas, es la experiencia de alteridad lo que
moviliza el cuidado, esta se dedica a comprender que el ser humano se debe moralmente a sus
semejantes, vale decir, que es responsable ante el otro y del otro. Desde su visién, la
experiencia ética se relaciona con la experiencia del otro, es decir, de la persona que sufre, que
padece algun mal y precisa ayuda, por lo que la ética del cuidar nace en la vocacién de
responder a esa llamada silenciosa. En sus propias palabras él expresa que: “El Otro se
presenta en un contexto cultural y se ilumina por este contexto” (36). Por lo tanto, sdélo a
través de la interpretacién del entorno del otro, se puede responder adecuadamente a su
llamada de ayuda. Por otro lado, Lévinas manifiesta la importancia de observar al ser cuidado,
visualizar su sufrimiento y vulnerabilidad, y en consecuencia brindarle ayuda en un acto de
responsabilidad inevitable. De ello se destaca el concepto de la responsabilidad en los
cuidados, respondiendo oportunamente la llamada ajena y actuando frente a su solicitud de
manera inmediata; en un acto de compasién para este “otro”, que no coarte su libertad y

autonomia moral (37).
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1.5.2. La ética en el cuidar: vision disciplinar

La visiéon de la ética del cuidar dentro de la enfermeria logra su definicion en bases humanistas
y filosoficas, sin embargo se sustenta en el desarrollo disciplinar de la profesion a través de las
teorias de algunos exponentes claves de la enfermeria, entre las que destaca: Madeleine
Leininger aportando una vision holistica del cuidado e incluyendo el contexto individual de
cada ser, Jean Watson a través de su teoria del cuidado humanizado (38), Patricia Benner
planteando un cuidado desde la competencia clinica y la actitud cuidadora del profesional, y
Simone Roach y Gosia Brykczynska precursoras de la formacion de constructos o

comportamientos necesarios para otorgar un cuidado profesional (39).

1.5.3. Los constructos éticos del cuidar

Simone Roach, enfermera y filésofa canadiense, fue una de las pioneras del andlisis del cuidar
(30). En su libro The Human act of Caring: A blueprint for the Health profession (37) propone
seis constructos éticos que rigen y norman el cuidado dentro de la praxis del profesional de
enfermeria, denominandolos como los “6 c¢s del cuidar”: compasiéon, compromiso,
comportamiento, competencia, conciencia y confidencia. Posteriormente Gosia Brykczynska
(3), enfermera inglesa, basandose en el trabajo de Simone Roach sintetiza en cinco las virtudes
basicas e ineludibles que se requieren para brindar un cuidado con excelencia profesional y

fijan su deber ser; estos son la confianza, competencia, conciencia, confidencia y la compasién

(3).

1.5.3.1. La confianza

La confianza se relaciona directamente con el vinculo enfermero-paciente. Este es un factor
relevante para el cuidado porque mediante él se permite creer, fiarse y ponerse bajo el alero
de otro a su disposicién. Es mediante este constructo que el usuario permite que se le cuide,
pues quien desconfia limita la intervencidon profesional y por tanto las acciones que se le
pueden otorgar. La confianza solo se puede cultivar a través del tiempo, en base a la seguridad

de que “el otro hard lo posible para salvarme” (3).
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1.5.3.2. La competencia

Ser competente desde un ambito profesional hace referencia a estar “capacitado para
desarrollar la propia profesién de un modo 6ptimo” (3). Para ejercer correctamente el cuidado,
es necesario que el profesional tenga un manejo de los conocimientos en base a las
intervenciones que debe realizar, considerando el progreso rapido de la tecnologia y las

ciencias (3).

1.5.3.3. La conciencia

Dentro del cuidado profesional se analiza a la conciencia como el valor integrador que permite
al cuidador siempre encontrarse alerta, en tension, recordando la razén de ser de los cuidados,
sin olvidar al ser vulnerable al que se le estdn realizando. Ser consciente implica conocer tanto
los beneficios y fortalezas que puedo entregar como profesional, asi como también conocer las
dificultades y debilidades a los que se puede ver enfrentado un ser durante el proceso de

cuidar (3).

1.5.3.4. La confidencia

La confidencialidad se basa en la primicia de que un enfermo en su estado de vulnerabilidad
requiere de un confidente, ser que debe mantener respeto, discrecién, una escucha activa y
por sobre todo la practica del silencio; en resumen debe brindar “garantias al enfermo de que

aquello que ha expuesto no sera objeto de exhibicién” (3).

1.5.3.5. La compasidén

La compasién, virtud moral omnipotente de todos los tiempos, consiste en percibir e
interiorizar el padecimiento ajeno como algo propio; es considerado la raiz del acto de cuidar y
el constructo fundamental para guiar la praxis profesional. Difiere en su conceptualizacidn con
la empatia puesto que este es un acto espontdaneo de comunicacidon animica que no requiere
de esfuerzo, contrario a la compasién que se logra a través de la participacion activa y el

ejercicio mediante la proximidad con los otros (3).
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Existen dos tipos de compasidn: la compasion estatica y dindmica. No obstante la primera se
considera como una falsa compasion debido a que sdlo interioriza los sentimientos del otro sin
realizar un ejercicio activo entorno a su situacién, mientras que la segunda muestra un

movimiento solidario al integrar el padecimiento de manera activa (3).

Si bien la compasidon se mueve a través de un plano emocional, surge por determinadas
razones como un acto racional por medio del pensamiento de un ser humano, a través de lo
que suele coincidir con la percepcion de vulnerabilidad ajena. Es por ello que en el ambito de la
salud suele coincidir con la percepcidn de la enfermedad. El profesional de salud interactua
mediante la realizacion de cuidados con este tipo de personas, interiorizando el mal ajeno de la
enfermedad y practicando entonces la virtud de la compasion, sin embargo es importante
considerar que no significa de ningin modo alterar la autonomia y libertad de los pacientes,

sino por el contrario permitir desarrollarlas y desarrollarse en un nivel 6ptimo (3).

El cuidado de Enfermeria tiene un significado moral que sustenta la relacion enfermera —
paciente, con el fin de establecer vinculos no sélo éticos, sino también de valores, sentimientos
y acciones concretas que contribuyan a promover y fomentar una vida saludable o a afrontar
los riesgos o manifestaciones de un problema de salud, con el compromiso de proteger y
promover la dignidad de las personas que reciben cuidados de enfermeria (41). La compasion
tiene su importancia dentro del cuidado en el establecimiento de relaciones terapéuticas que
permitan a las enfermeras conocer al otro, reconocer su sufrimiento y tomar accidon para
aliviarlo (42). Es asi como la compasidn genera un sentir de caridad o fraternidad frente al mas
vulnerable, incentivando un cuidado que arriesga deliberadamente la salud y seguridad por el

bienestar de los otros. El cuidado estd motivado por la compasién (43).

1.6. Compasion, enfermeria y cuidado al nifio con sindrome de Down

Debido a los diferentes procesos de adaptacidén que vive la familia de un nifio con sindrome de

Down y gracias a que los profesionales de enfermeria son percibidos como lideres en el apoyo
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(7), es relevante hacer énfasis en el constructo de la compasién como precursor y motor para
cualquier tipo de cuidado requerido por ellos. La intervencion de enfermeria en etapas
tempranas permite fomentar de mejor forma el vinculo del recién nacido con su familia
facilitando la transicién familiar hacia una mejor predisposicion del cuidado (7). La accion de
enfermeria durante el periodo de adaptacién motivado por la compasién, permite que el
cuidado sea llevado a una escala tangible para ejercer una accién terapéutica en favor a la
necesidad especifica que el nifio y su familia necesiten, brindando no solo la informacion
necesaria para cada situacidn sino, ademas, un confort y acompafamiento que permita aliviar
el dolor, el impacto o sufrimiento que pueda causar la situacion, favoreciendo el
enfrentamiento y abordaje de la familia de la manera mas dptima y sana posible. “Para los
padres de nifios con Sindrome de Down es muy importante el apoyo que reciben” (44), asi
como la capacitacién del profesional enfermero (7).

Durante la fase de impacto, primera fase de la adaptacidn, toma real relevancia el fomento de
la expresidn de emociones mediante una escucha activa y empatica. Si bien es importante
destacar que generalmente esta etapa es presenciada principalmente por el profesional
obstetra, es el enfermero quien se encarga del cuidado posterior a los 28 dias de nacido y
desde los 2 meses en el control de salud infantil, siendo este quien otorga apoyo y contencion
emocional en este periodo; es relevante considerar que, ademas, es posible que ocurran
regresiones posteriores de la familia a esta primera instancia y el profesional debe estar
capacitado para actuar. Posteriormente, durante la fase de negacién, en conjunto con el
acompafiamiento, surge la necesidad de brindar la informacién necesaria, detallada y clara
para que la familia pueda interiorizar correctamente los cuidados tanto especificos del recién
nacido, como aquellos que necesitard debido a las diversas complicaciones en distintos
ambitos ligadas al sindrome de Down. En la tercera fase de tristeza y dolor se recomienda la
interiorizacion de la estimulaciéon temprana y sus beneficios, dando a conocer los logros que
puede alcanzar el nifio, sumado al acompafamiento y la gestidon necesaria para que este pueda
desarrollarse efectivamente. Respecto de la fase de aceptacidn, es necesario sintetizar todas

las acciones de las etapas anteriores en una compania activa de la familia, favoreciendo el
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contacto con organizaciones o establecimientos que trabajen cercanamente con nifos con este
sindrome, ademas de disminuir la ansiedad de las familias a través de la explicacién sobre el
desarrollo y crecimiento diferente que se observara en cada uno de ellos, dependiendo de sus
propias capacidades. Durante la etapa de reorganizacion se hace necesaria, al igual que la
etapa anterior, la sintesis de todas las acciones de enfermeria en las familias con nifios con
sindrome de Down, favoreciendo herramientas para mejorar la comunicacion y el vinculo

intrafamiliar (7).

Figura 1. Mapa conceptual del fendmeno en estudio.
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1.7. Identificacion de categorias
A partir de la definicién fundamental de la compasién y a modo de mejorar su comprensién y
posterior anadlisis, se establecieron tres categorias: Valores involucrados en la compasion,

percepcién de la vulnerabilidad y promocién de la autonomia.

Valores involucrados: Los valores profesionales se definen como valores humanos

contextualizados y orientados a la profesidn, constituyen la identidad profesional por ser guia
en el comportamiento en el dmbito laboral (36). Durante la relacion entre el profesional, el
nifio y su familia es relevante que se propicie el contacto constante, favoreciendo su
comodidad vy satisfaccion. Valores como ser paciente, tenaz y humilde (3) entregaran una

mejor experiencia de cuidado para este grupo.

Percepcién de la vulnerabilidad: Entendiéndose la vulnerabilidad como la exposicion

continuada al riesgo (2), el profesional enfermero debe ser capaz de identificar y dar solucién a
situaciones en que los usuarios se encuentren expuestos a algun tipo de riesgo potencial. En el
caso de nifios que presenten condicién de Sindrome de Down, tienen mayor vulnerabilidad de
enfermedades y discapacidad fisicas e intelectuales en diferentes grados (2), por lo que se
debe tener en consideraciéon estos aspectos al momento de otorgar cuidado, tanto a los nifios
como a sus familias y cuidadores, logrando abarcar no sélo las dificultades biolégicas que
puedan presentarse, sino también las sociales y psicolégicas, con el fin de lograr una completa

proteccién ante cualquier riesgo que pueda padecer.

Promocién de la autonomia: La esencia del profesional enfermero son los cuidados, por lo que

deben configurarse como la pieza clave en el diagndstico de la situacién, la planificacién,
direccion, evaluacion de los cuidados y la coordinacién de los recursos comunitarios, que
permitan dar respuesta a las demandas colectivas y a los planteamientos de la Ley (45).

Es por ello que, en conjunto a las caracteristicas de los nifios con sindrome de Down toma real

importancia las acciones educativas, ya que a través de ellas se favorece la autonomia familiar
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y personal (46). Es asi, que teniendo un claro diagndstico de la situacidn global vivida por los
usuarios, se pueden establecer diversas estrategias para favorecer su participaciéon y toma de

decisiones informadas en torno a su propio bienestar.

Tabla 1: Categorias y subcategorias

Categorias Subcategorias
Valores involucrados en la . Paciencia.
compasion . Tenacidad.
. Humildad.
Percepcion de la vulnerabilidad . Sufrimiento.
. Cuidado biopsicosocial.
. Relacidén terapéutica.
Promocion de la autonomia . Educacién.
. Libertad ajena.
. Decision del usuario.

2. Marco empirico

2.1.  Elcuidado en enfermeria

El cuidado es considerado la esencia de la profesidon de enfermeria, accién indispensable para
la supervivencia y que por tanto debe ser ejercida de la mejor forma posible (47). A nivel global
el Consejo Internacional de Enfermeria (CIE), que agrupa a mas de 130 asociaciones de
enfermeros, vela por garantizar que esta accién se realice de manera colectiva y con la calidad
esperada (48). Ademads a nivel americano paises como México, Colombia, Canada y Chile (47,
49,50) cuentan con respaldos legales que los avalan como los encargados del cuidado de los

usuarios.
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En torno a ello, en Chile el 16 de diciembre de 1997 se incorpora en el Cédigo Sanitario el inciso
cuarto del articulo 113 que define el rol social de la enfermeria, declarando que dentro de los
servicios otorgados por este profesional deben encontrarse todos aquellos aspectos que
incluyan la gestién del cuidado (50). En respaldo a lo anterior, el afio 2007 se aprueba la Norma
General Administrativa N° 19 que establece que esta labor es intransferible a otro profesional
de salud, siendo Unicamente delegable a otro par enfermero (50). Es de esta forma entonces,
gue se entiende que la gestion del cuidado constituye en su totalidad una accidn ineludible de
la disciplina profesional, que se debe lograr a través de la aplicacion del juicio clinico y la
provision de cuidados “oportunos, seguros e integrales, que aseguren la continuidad de la
atencién” en cada uno de los usuarios atendidos (50).

Este rol en base a conocimientos, competencias y preparacion profesional facilita Ila
interdisciplinariedad y delimita la responsabilidad del mismo (51), los que en conjunto
favorecen la calidad de los cuidados, ya que garantizan una amplia y compleja gama de
conocimientos que se requieren para salvaguardar de un modo integral la salud de las
personas (51). Por tanto al profesional enfermero, efectivamente le corresponden las acciones
propias de la gestion del cuidado (51), pero de igual forma debe, profundizar y ampliar sus
capacidades de intervencién hacia el estudio de las necesidades personales de cada individuo,

teniendo la capacidad de identificar estrategias que las satisfagan dptimamente (51).

2.2.  Cuidados en el nifio con sindrome de Down

Debido a que el cuidado es una accién estrechamente ligada a la enfermeria y se entiende,
como se explicéd anteriormente, que es una tarea Unica de estos profesionales, es necesario
gue se lleve a cabo durante el ciclo vital de todos los seres humanos, tomando especial énfasis
en el grupo vulnerable de los nifios con sindrome de Down y por tanto en sus familias. Si bien
la vulnerabilidad, dentro del drea de salud y cuidado, es una caracteristica que se atribuye a
cualquier persona que curse con alguna enfermedad o no se encuentre en su estado “dptimo”,
destaca en este grupo especifico dado los estigmas aun presentes en algunos miembros de la

sociedad lo que, en ocasiones, puede limitar sus oportunidades tanto en la vida diaria como en
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el drea de la salud. En torno a ello, la literatura afirma que los padres son las primeras personas
en verse afectadas por estos estigmas sociales. Asi mismo destacan articulos que relatan,
dentro de un contexto general del equipo de salud, las reacciones y vivencias de los familiares
de nifios con sindrome de Down al momento de su diagndstico; sefialando que la informacién
entregada principalmente es de caracter negativo, expresado en forma brusca, sin la educacién
y derivacién pertinente a la situacién e incentivandolos indirectamente a abortar como la
“solucion al problema” (4,52). Por otra parte, dentro de lo que los propios padres sefialan
como lo esperado para el diagndstico, destaca el conocimiento del sindrome durante el
periodo prenatal para poder enfrentarse de mejor forma a la nueva situacién antes del
nacimiento, la educacion, el vinculo con asociaciones y/o familias con nifios sindrome de Down
y la mejor preparacién de los profesionales de salud en torno a las necesidades especificas de
estos nifios (4,52). Es por ello que, para ejercer un cuidado de calidad en este grupo toma real
importancia profundizar en los conocimientos y el valor que adquiere la compasion dentro del
acto de cuidar. Sin embargo, la informacién respecto al tema es escasa y gran parte de ella
supera los 5 afios de antigliedad recomendados desde la fecha de la realizacién de estos
estudios.

En torno a ello, y centrandose en el drea del profesional enfermero, una investigacién realizada
en Estados Unidos el afio 2018 sefiala el rol de este profesional dentro de los diversos cuidados
gue recibe el nifo con sindrome de Down y su familia; tales como su estudio, diagndstico y
tratamiento de problemas relacionados directamente con el sindrome, como lo es la
hipoacusia, alteraciones en la funcidn tiroidea, apoyo emocional, frente al diagndstico como al
acople de esta nueva situacidn en la vida, cuidados frente a hospitalizaciones y/o
intervenciones quirdrgicas, y frente a los desafios de comunicacién, destacando que tanto el
nifio con el sindrome como sus padres y familia son susceptibles a sufrir riesgos en salud fisica
y mental si no reciben el apoyo necesario (53). Otra investigacion publicada en Chile en el 2004
sefiala la brecha existente entre Estados Unidos y Espafia con respecto al nivel nacional, en
torno a la existencia de programas diferenciados de salud dirigidos a actuar de manera precoz,

programado y coordinado en todos los niveles de atencion de manera continua; haciendo
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referencia al desarrollo, en aspectos que aun carece el pais, que se deben realizar durante cada

una de las etapas que vive la familia: desde el diagndstico hasta el alta (54).

Por otra parte, es relevante destacar que el énfasis que posee esta investigacion orientada al
grupo de nifios con SD en especifico, radica en las cifras existentes de esta condicidn; siendo
Chile el pais latinoamericano con mayor tasa de nacimiento de nifios con sindrome de Down
correspondiente a 24,7 por cada 10 mil nacidos vivos (entre 500-600 nifios) (55-57),
presentando en la quinta region entre los aflos 1982 y 2001, 55 nacimientos de nifios con este
sindrome de un total de 23.869 nacimientos (58). Es importante considerar que esta cifra
supera con creces el valor promedio global de 10 nifios por cada 10 mil nacidos vivos (59),
rango que oscila en base a las variables socioculturales y legales que rigen las politicas de cada
pais. Dentro de variados estudios internacionales se destacan la tasas de prevalencia de
Espafia, equivalente a 8,09 por cada 10 mil nacidos vivos (55), Emiratos Arabes
correspondiente a 1 por cada 319 nacidos vivos (60), algunos paises de Asia como China (3,5
por 10.000 NV), Taiwan (4,9 por 10.000 NV), Japdn (5,82 por 10.000 NV), Singapur (10,2 por
10.000 NV) (61), y Estados Unidos con una tasa de 1 por 691 nacidos vivos (aproximadamente
6000 nifos al afio) (62). Con respecto a paises latinoamericanos la tasa manifiesta una alza
significativa, respecto del promedio con: Argentina con un tasa de 20,1, Bolivia con 15,5, Brasil
y Colombia con 17,2, Ecuador de 14,8, Paraguay de 19,8, Uruguay de 13,2 y Venezuela con 14,9

por cada 10 mil nacidos vivos respectivamente (56).

A partir de lo descrito anteriormente, y en base a la escasa literatura encontrada, destacando
en sobre medida la falta de informacidn nacional, es que se considera pertinente estudiar el
tema planteado, de modo que sea posible conocer las vivencias de padres y cuidadores en al
menos una zona del pais; y asi de esta forma, favorecer un punto de inicio que permita
reflexionar en torno al abordaje del cuidado en este grupo vulnerable, sus necesidades
sentidas y la forma en que éstas se estdn, o no, satisfaciendo y considerando dentro del

cuidado integral del profesional de enfermeria.
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2.3. Compasion en el cuidado al nifio con sindrome de Down

Existen diversas guias de salud enfocadas en el cuidado que requieren las personas con
Sindrome de Down, tanto a nivel nacional como internacional. En Chile existe la “Norma
Técnica para la supervisién de ninos y nifias de 0 a 9 afios en la Atencién Primaria de Salud”
(22), donde se establecen algunas directrices generales sobre cémo abordar a NANEAS a partir
de la wvulnerabilidad que su condicidn significa. También, en el articulo chileno
“Recomendaciones de cuidados en salud de personas con sindrome de Down: 0 a 18 afios”,
con un enfoque biomédico, se logra identificar la necesidad de centrar el cuidado en la forma
de comunicar el diagnéstico, procurando que se realice por personal capacitado, idealmente
con ambos padres presentes, en un ambiente privado, agradable, sin interrupciones, evitando
entregar resultados por teléfono o correo electrénico (2).

En otros paises, como ocurre en Espafia a través de la Fundacidon de Sindrome de Down de
Madrid, se cred la "Guia de salud para personas con Sindrome de Down”, la cual tiene como
objetivo facilitar la atencién y los cuidados médicos de las personas con Sindrome de Down,
desde su nacimiento hasta la edad adulta (23). De esta misma manera, en paises como México
y Estados Unidos, se han establecido guias (26, 27), en las cuales se explica en qué consiste
este sindrome y como afecta a la vida, tanto de quien lo padecen como de sus familias, ademas
de entregar ejemplos de intervenciones para lograr mayor autonomia para las personas.

Es asi como las guias establecidas para personas con esta cromosomopatia son creadas con el
fin de que ellos y sus familias tengan mejor calidad de vida, consiguiendo esto a través de la
atencién y seguimiento adecuado de su salud (23). Si bien, existen las recomendaciones
necesarias para la atencién de estas personas, dentro del contexto nacional se mantiene un
enfoque completamente biomédico, omitiendo la importancia de adecuar un plan que incluya
el constructo de la compasidon como base fundamental del cuidado a este grupo y a su entorno
cercano, lo que dificulta la interaccién del enfermero en favorecer la adaptacion integral

familiar.
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24. Grupos de apoyo

Dentro de las acciones esperadas por el profesional enfermero para favorecer la adaptacién de
la familia al nifio con sindrome de Down, es la gestion de redes de apoyo, grupos o
establecimientos que trabajen cercanamente en pos del desarrollo y la estimulacion para llevar
una vida diaria de forma éptima y favorecer su inclusién en la sociedad en etapas tardias de su
ciclo vital (7). A nivel internacional, en Espafia existe un proyecto llamado Down Espafia que
tiene como objetivo principal apoyar de forma real y constante a las personas con sindrome de
Down y a sus familias, este busca adaptarse a cada una de ellas segun sea sus necesidades con
el fin de lograr un crecimiento y desarrollo normal del nifio. El programa posee pautas de salud
gue se adecuan a la realidad de la persona con sindrome de Down, siendo fundamental para
fomentar su autonomia (63). Asimismo en Brasil se encuentra APAE, Asociacién de Padres y
Amigos de los Excepcionales, creada por Beatrice Bemis madre de una portadora de sindrome
de Down; esta organizacidn fue una de las primeras en tratar con personas con discapacidad en
general, especificamente en sindrome de Down esta institucidon ofrece diversos programas e
informacién para ayudar personas con este sindrome, guidndolos a la inclusién en la sociedad.
En Brasil también se encuentra la Fundacién sindrome de Down, que por otro lado ofrece
servicios de ayuda enfocados a los familiares de personas con dicho sindrome, y los acompafa
durante todo su ciclo vital (64). Por otra parte en América en general, se tiene al “National
Down Syndrome Congress”, organizacion sin fines de lucro que brinda apoyo e informacion a
las familias respecto de los diferentes ambitos de la vida diaria (65). Esta trabaja con paises
como Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia, Costa Rica, Ecuador, El Salvador, Guatemala,
Honduras, México, Nicaraguas, Paraguay, Perd, Puerto Rico, Republica dominicana, Uruguay,
Venezuela y Chile, contando a nivel nacional con 16 centros a lo largo del pais (65).

Ademas dentro del pais se cuentan con diversos programas realizados por el Ministerio de
Desarrollo Social, que tiene como objetivo apoyar y guiar tanto al nifio con sindrome de Down
como a la familia a lo largo de toda la vida y de esta forma integrarlos mds a la sociedad,

brinddndoles nuevas oportunidades (66):
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® Programa de Estimulacién temprana para nifios con sindrome de Down: Se crea con
la finalidad de ofrecer diferentes especialidades de profesionales capacitados para
realizar talleres de autonomia, habilidades sociales y apoyo psicoldgico.

® Programa de atencion especializada para personas con sindrome de Down: Se
realiza para orientar a los familiares con respecto a la inclusion entregando valores y
apoyo de profesionales para fortalecer capacidad y asi afrontar desafios que brinde
la sociedad. Se otorga estimulacion temprana especifica para nifios con sindrome de
Down a través de distintas actividades.

® Programa Integral para nifios y Adultos con Sindrome de Down: Se enfoca en
prestar ayuda de forma integral en diferentes etapas de la vida de una persona con
sindrome de Down, para poder integrarlo de la mejor forma en la sociedad.

® Programa social: Encargado de potenciar al maximo a las personas con sindrome de
Down abarcando todas las dreas de desarrollo. Por otro lado se dedica a entregar
apoyo y contencidn a la familia y entregarle todas las herramientas necesarias para

sacar a sus hijos adelante.

2.,5. Vacios de conocimiento

A lo largo de la recopilacién de bibliografia se manifesté una evidente escasez de informacion
respecto de, principalmente, todas aquellas acciones orientadas a la compasion
especificamente en el grupo de padecientes de sindrome de Down; si bien a nivel internacional
ya es dificultoso encontrar referentes, a nivel nacional la informacién se torna aun mas
selectiva. Toma relevancia, cuestionar esta situacidon debido a lo importante que es considerar
un cuidado integral y compasivo para favorecer la aceptacion del sindrome y desarrollar las
capacidades de estos nifios de manera dptima, mejorando su calidad de vida. Sin embargo, se
condice a nivel internacional con la disminucién epidemiolégica de los nifios nacidos con este
sindrome (55-57), por lo que es posible que no se considere un factor lo suficientemente
significativo en salud como para fomentar su estudio masivo, pero la realidad nacional es

distinta, como se explicito anteriormente, la tasa de niflos con sindrome de Down supera el
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promedio global y posiciona al pais como el de mayor rango de Latinoamérica (57). Es asi que,
esta investigacion busca incursionar en cuanto a la compasion en los cuidados de enfermeria,
esperando motivar a estudios futuros respecto al asunto en cuestién y profundizar de mayor
forma en las vivencias acontecidas en los cuidadores de este grupo vulnerable, logrando

mejorar la calidad de vida del nifio y su entorno familiar.
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CAPiTULO 3
MATERIAL Y METODOS
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3. Disefio metodolégico

3.1. Tipo de estudio

La presente investigacion se desarrolla bajo un enfoque cualitativo descriptivo. Este método
analiza un punto de vista mayormente interpretativo, tomando como material de estudio las
“opiniones, conductas, actitudes, creencias, percepciones y emociones de las personas” (67).
Es asi que, esta investigacion al ser cualitativa permite reunir informaciéon a través de
conversaciones, lo que facilita conocer las experiencias vividas por cuidadores de nifios con
sindrome de Down, frente a los cuidados compasivos otorgados por el profesional enfermero,
tema central de la investigacion. Estas vivencias seran evaluadas a través de preguntas que se
evoquen al analisis de las categorias establecidas en la investigacion: valores involucrados,
percepcién de vulnerabilidad y promocién de la autonomia. Se trabaja un modelo cualitativo,
porque permite mayor flexibilidad tanto en la recopilacién de datos como en el posterior
analisis de estos, facilitando la expresién libre de las experiencias vividas por los sujetos, sin
estandarizaciones; siendo el método ideal para situaciones tedricamente emergentes como la
presente (16). Ademas, se enfoca desde una mirada descriptiva debido a que efectivamente
busca describir la vivencia del cuidado en torno a categorias otorgadas en base a la teorizaciéon
de la compasion.

Por otra parte, el paradigma en el que se sustenta la investigacion es constructivista, debido a
gue presenta caracteristicas holisticas y sociales, buscando estudiar una situacion especifica a
través de una entrevista que se realiza cara a cara con vivencias de experiencias previas, donde

el mismo sujeto es quien ha construido su propio conocimiento del tema en base a ellas (68).

3.2.  Unidad de analisis

El estudio se encuentra dirigido a cuidadores a cargo de nifios con Sindrome de Down entre Oy
9 afos, pertenecientes al establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera,
sean o no familiares, que estén a cargo del cuidado de manera predominante y que hayan

vivenciado al menos una experiencia de cuidado por parte de un profesional de enfermeria. Se
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utilizara la saturacién de informacién como punto de término de la recopilacién de datos o en
su respectivo caso la saturacion de la muestra.

Existen diversos textos que hacen referencia a la importancia que tiene la compasion en el
quehacer del profesional enfermero, siendo este uno de los constructos éticos del cuidar (3).
Ademas, en diferentes escritos extranjeros, se sefiala cdmo otorgar un cuidado especializado a
los nifios con sindrome de Down, reflejando este constructo en la atencién brindada, como por
ejemplo en la "Guia de salud para personas con Sindrome de Down” de Madrid (23). En
definitiva, la literatura entrega directrices para los profesionales, las cuales sirven como guia
para la entrega de cuidado, de manera que éste se base en la compasidn. Sin embargo, la
vivencia de estos cuidados no esta claramente documentada, por lo que no es posible tener
conocimiento respecto a si los cuidados brindados por el profesional de enfermeria son
evidenciados como compasivos o no. Respecto a esto, existen estudios que sefialan la calidad
percibida de los cuidados enfermeros en Colombia y México (69,70), ambos llevados a cabo en
contexto de hospitalizacion de sus participantes y tomando en cuenta el concepto de calidad
de la atencion de una manera mucho mas amplia, sin incluir todas las dimensiones con que la
compasion cuenta, y sin ser especificos para la atencién entregada a nifios con Sindrome de
Down. Existe nula informacién respecto a cdmo se vivencia la compasiéon desde la mirada de
quienes reciben los cuidados para este grupo especifico, por lo que toma relevancia realizar un
estudio respecto a ello, y asi llevar a cabo los cuidados de manera que la compasién se vea
realmente reflejada en ellos y sea percibido como tal por quienes requieren la atencién de un

profesional enfermero.

3.3. Muestra

Para la seleccidn de la muestra, se recurrié al muestreo por conveniencia, ya que esta técnica
permite seleccionar a aquellos sujetos de facil acceso, proximidad y que deseen ser incluidos
en la investigacion (71), de esta manera posibilita acceder al grupo de cuidadores de nifios con
sindrome de Down, que aporte a lograr la saturacion del problema a estudiar, con el fin de

obtener la mayor informacién posible, relevante y atingente a la problematica. La muestra final
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obtenida fue de 6 cuidadoras, quienes aceptaron participar de la investigacidn, cumpliendo con
los criterios de inclusion. De esta manera, se llevd a cabo la saturacion de la muestra junto con

la saturacidn de la informacidn del tema investigado.

3.4. Locus

El Colegio Especial Armonia, lugar donde se realiza el estudio, pertenece a la Fundacidn
“Abriendo Caminos” que busca entregar una educacién gratuita a nifios con discapacidad
intelectual. Cuenta con atencién de kinesiologia, fonoaudiologia y psicologia, ademas de un
modelo educativo con estimulacidon temprana para nifios desde los 0 a los 2 afos, y talleres
complementarios de deporte, zumba, cocina, cine y artes (72).

Este establecimiento brinda atencidon a personas de 0 a 25 afios, dividiendo los niveles
educacionales en: pre basico que favorece el desarrollo cognitivo, fisico y emocional y orienta
al grupo familiar en la convivencia con un nifio con discapacidad mental; basico que busca
desarrollar destrezas sociales e instrumentales sencillas y laboral que propicia el desempefiio
del joven en la vida adulta (72).

Actualmente el colegio cuenta con 67 alumnos, de los cuales 41 han nacido con sindrome de
Down. De estos, 13 nifios mantienen un rango de edad entre 0 y 9 aios, cifra correspondiente

al universo total de la investigacion.

3.5.  Técnica de recoleccion de datos

Para la recopilacién de informacion se realizard una entrevista semiestructurada, de acuerdo a
un guién disefiado por las tesistas para esta instancia, el cual se cred en base a categorias
aprioristicas (73). Solo sera grabado el audio.

La entrevista semiestructurada presenta mayor flexibilidad en cuanto a preguntas y respuestas,
ya que permite que el sujeto entrevistado se explaye y profundice en sus respuestas, junto con
una adecuacion en el orden de las preguntas de parte del entrevistador segun la informacién
gue vaya recibiendo (74); para esta investigacion, es necesario conocer el trasfondo de las

vivencias de los participantes, ya que esta es la informacidén que permitira un analisis en cuanto
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a percepcion del cuidado al nifio con sindrome de Down. Por otra parte, el uso de categorias
aprioristicas se debe a que la compasiéon es un tema ya teorizado, por tanto autores han
descrito y definido sus categorias, por lo que se utilizard esta informaciéon como base. Dicha
entrevista tiene una duracién prevista de 40 minutos aproximadamente, y consta de dos
partes: la primera es una caracterizacién de los participantes, y la segunda corresponde a 6

preguntas abiertas relacionadas directamente al tema de la compasidn y sus categorias.

Para la caracterizacidn de los participantes, se consideraran los siguientes aspectos:

e Edad actual del participante.

e Edad al momento del nacimiento del nifio con sindrome de Down. En caso de no ser
padre o madre, edad en que se hizo cargo del cuidado de este nifio.

e Numero de hijos; en caso de ser mds de uno, qué lugar toma el niflo con sindrome de
Down (mayor, medio, menor, etc).

e Experiencias de hospitalizacion: Si o no.

e Predominancia de atencion de enfermeria: atencion primaria, secundaria y terciaria.

® Previsidn de Salud: Fonasa o Isapre.

® Atencidn en instituciones de salud publica o privada.
En cuanto a la segunda parte, enfocada en la compasion y sus categorias, se presenta a
continuacién una breve definicién y las preguntas correspondientes que abordan cada

categoria:

Tabla 2. Categorias, su definicidn y preguntas en el instrumento

Categorias Definicion Preguntas

Valores involucrados en la | Entre los cuales destacan la |®@ Segun su experiencia,
compasion. paciencia, tenacidad vy ¢Qué caracteristicas han
humildad, como aquellos sido importantes en la
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principios que otorgan una

relacion entre usted, el/la
nifio/a y
para el cuidado que ha
entregado la profesional?

la enfermera

Segln su experiencia, ¢En
qué momentos ha sentido
que el/la nifio/nifia ha
sido bien cuidado por las
enfermeras? ¢Y usted en
qué momentos se ha
sentido bien cuidada/o

por las enfermeras?

Percepcién de la
vulnerabilidad.

experiencia de cuidado
positiva en el usuario
atendido (3).

El profesional enfermero

debe estar capacitado para
identificar el riesgo,
sufrimiento y por tanto la
vulnerabilidad en el otro,
siendo capaz de entregar un
cuidado integral en sus
dimensiones

biopsicosociales, a través de

una intervencion eficaz (2).

Segln  su
équé
tenido el

experiencia,
caracteristicas ha
apoyo
entregado por el
profesional de enfermeria
en los momentos de

sufrimiento?

¢Qué temas del ambito
emocional y psicoldgico
han sido tratados por la
enfermera en la atencion

de salud realizada al
menor?
Promocidn de la autonomia. [ Es necesario que el ¢Qué aspectos puede

profesional no coarte Ia

autonomia individual del
usuario atendido y brinde las
herramientas necesarias para
que tome las decisiones

pertinentes de la forma mas

sefialar sobre cémo ha
sido su participacion en la
toma de decisiones
respecto a las distintas
situaciones de  salud

del/la nifio/a?
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6ptima posible a través de
una educacién que satisfaga |® ¢Qué herramientas le ha

las necesidades de entregado el profesional
informacién personal (45). de enfermeria para que
usted logre tomar
decisiones informadas

sobre el futuro del/la
nifio/a.

Durante la entrevista, junto con la aplicacién del instrumento disefiado, se utilizard un
cuaderno de campo. Dicho cuaderno permite el registro de observaciones de forma precisa,
completa y detallada (75), lo que aportara informacion subyacente a la entrevista que no
gueda registrada en el audio. Para esta investigacion se realizara un cuaderno de campo de
caracter descriptivo, en el cual haran observaciones en cuanto al sujeto de estudio y la
situacidn observada durante la entrevista. Los puntos a considerar seran en torno al lenguaje
no verbal, especificamente el lenguaje kinésico (gestos faciales y movimientos con el resto del
cuerpo), proxémico (uso de espacio y distancias corporales) y paralingtistico (tono y calidad de

voz, ritmo, pausas).

3.6. Consideraciones éticas

Dentro de los requisitos éticos considerados en la investigacion se encuentran el valor, la
validez cientifica, la seleccidén equitativa del sujeto, el consentimiento informado, el respeto a
los sujetos inscritos, la proporcion favorable de riesgo-beneficio y la evaluacién independiente;
correspondientes a los principios de investigacion en seres humanos postulado por Ezekiel
Emanuel en el afio 2000 (76). Respecto de ello, el valor se encuentra preservado por medio de
la justificacion respectiva de la investigacion detallada previamente, mientras que la validez
cientifica se fundamenta mediante el disefio metodoldgico que se encuentra especificado

exhaustivamente en estas paginas. Ademas, se establecera una seleccion equitativa de los
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sujetos donde, preservando los criterios de inclusién y exclusion, podra participar cualquiera
que desee realizarlo sin discriminacién, ni ningln tipo de preferencia dentro del estudio. Se
contempla también la inclusién del consentimiento informado que permita a los sujetos de
estudio tomar la decision de participar, dando a conocer todos los pormenores de la
investigacion, y la mantencion del respeto de forma transversal a través del resguardo de la
informacién sensible en archivos de Google drive bajo contrasefia con acceso Unico de los
investigadores del estudio, la preservacion de datos fisicos como documentos escritos
guedardn en la oficina del investigador principal en la escuela de enfermeria de la universidad
de Valparaiso y seran eliminados una vez transcurran cinco afios del término del estudio. Por
motivos de privacidad los participantes serdan reconocidos a través de un cddigo
correspondiente al nUmero de entrevista y sus iniciales. Respecto de la proporcién favorable
de riesgo beneficio, se considera la posibilidad de una exacerbacidon emocional, por lo que los
investigadores se encuentran capacitados para la realizaciéon de contencién emocional en caso
de que uno de los participantes lo requiriera. En torno a la evaluacidn independiente, la
investigacion ha sido sometida a revision por el comité de ética de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Valparaiso.

En conjunto a lo anterior, la investigacién seguird los criterios de rigor (77), orientados a
fomentar la transparencia de la investigacidn. La credibilidad sera resguardada a través de la
propia interpretacién de los participantes de sus entrevistas, para ello se le mostraran las
transcripciones de modo que puedan confirmar que efectivamente lo escrito corresponde a lo
gue dijeron sin interpretaciones o errores. Para la transferibilidad de los datos, la informacién
obtenida del analisis de la entrevista de los participantes serd minuciosa, especificando
instrumento utilizado, duracién de las entrevistas y considerando en él un cuaderno de campo
que refiera la kinésica y proxémica durante la estancia con los participantes. La dependencia se
fundamentara a través de la metodologia detallada y la transcripcion de las entrevistas en
conjunto al cuaderno de campo; mientras que la confirmabilidad resguardard que los
resultados sean obtenidos directamente de la experiencia de los informantes, por lo que se

asegura que ninguno de los investigadores influird en los testimonios obtenidos.
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3.7. Plan de trabajo

En primera instancia para la realizacién del contacto inicial con el establecimiento educacional
“Colegio Especial Armonia” se hizo entrega de una carta de forma presencial a la direccién del
colegio, que especificaba a modo general la investigacién y se explicaba los requisitos para
participar de ella. Una vez obtenida la respuesta positiva del establecimiento, a través de un
correo electronico, se procedid a enviar una carta de caracteristicas similares al psicélogo del
establecimiento, solicitando su participacidon en caso de una crisis emocional desencadenada
durante la investigacion.

Luego, se realizé una prueba piloto del instrumento donde se pudieron observar pequefios
errores en el planteamiento de las interrogantes, por lo que se realizd la modificacion
correspondiente de algunas de ellas para que fueran mas claras para el participante.
Posteriormente se realizé una reunién con la directora, con la finalidad de solucionar dudas e
inquietudes en base a la investigacion, complementando la informacidn previamente enviada
por escrito y creando el nexo entre los investigadores y los cuidadores que participaran en el
estudio. Después de esta reunidn se procedid a conversar con los cuidadores reunidos por la
directora por un muestreo de conveniencia, brindando la informacién pertinente al estudio,
para posteriormente realizar la firma del consentimiento informado y coordinar fecha y hora
de la realizacidn de la entrevista con cada uno de ellos. Esta se llevd a cabo al interior de una
sala que se nos facilito del establecimiento, la cual fue acondicionada para atenuar la carga
emocional que conlleva la investigacidn para los participantes.

Al realizar las entrevistas, estas fueron efectuadas por dos investigadores. Primeramente se
pidid la autorizacién para poder grabar la voz a cada participante. Ademas, se utilizd6 como
método transversal un cuaderno de campo por parte de uno de los investigadores donde se
fue detallando la informacidon no verbal expresada por los participantes. Estas se llevaron a
cabo hasta saturar la muestra obtenida conformada por 6 participantes.

Luego de efectuadas las transcripciones de cada entrevista fueron ensefiadas a los
participantes para confirmar que lo transcrito era lo que realmente quisieron decir, sin juicios,

interpretaciones o errores.
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3.8. Método de analisis de resultados

Para indagar en la informacién recopilada se utilizara el analisis cualitativo de contenido (78).
Este método se basa en la realizacidn de seis fases para la obtencidn final de la comprensidn de
la entrevista previamente realizada. En la primera fase se selecciona un objeto de andlisis
dentro del modelo de comunicacién, para lo cual se hace necesario definir una postura tedrica,
disciplinar o profesional, para ello la presente investigacion se basara en la teoria de los cinco
constructos éticos del cuidar de Gosia Brykczynska (3). Durante la segunda fase se desarrolla
un pre analisis, en el que se organiza la informacién. Posteriormente, la tercera fase busca
definir unidades de anélisis en base a trozos de testimonios obtenidos de la entrevista, sobre
los cuales se elaborard el posterior analisis. En la cuarta fase se establecen reglas para la
realizacion del andlisis y su tipo de codificacién para la clasificacién de las unidades, para lo
cual se utilizaran las iniciales de las categorias de estudio nombrando a los valores involucrados
en la compasion como VI, percepcién de la vulnerabilidad como PV y a promocién de la
autonomia como PA; sin embargo, es relevante destacar que debido al cardcter cualitativo de
la investigacidn estas reglas pueden modificarse a medida que el material es procesado. Para la
realizacion de la quinta fase, se debe clasificar la informacion de las entrevistas en las
categorias preestablecidas por las categorias aprioristicas, de modo que se obtenga un orden
definitivo de la informacion. Finalmente, durante la ultima fase se realiza la integracién final de
hallazgos que brinda la libertad de poder establecer, en caso de que hubiese resultados en

categorias que no se encontraban establecidas por bibliografia (79).
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CAPITULO 4
RESULTADOS
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4. Presentacion de resultados

4.1. Caracteristicas de los informantes

Dentro de la investigacion se realizaron seis entrevistas a cuidadores de nifios/as con Sindrome

de Down, de ellas el 100% corresponde a mujeres, madres de los/as nifios/as. La edad de estas

varia entre los 26 a los 48 afios, con una edad promedio de 40,5 afos (DE 8,36), una media de

39,6 afios y una mediana de 43 afios, mientras que la edad de los/as nifios/as oscila entre los 3

a los 8 afios. Se manifiesta que el total de las entrevistadas ha tenido experiencia previa de

hospitalizacion de sus hijos/as, el 100% en atencidn terciaria, mientras que el 16,7% también

ha recibido atencidn en centros de salud primaria. La previsidon de salud del 66,6% corresponde

a FONASA, el 16,6% no tiene previsién, y el otro 16,6% corresponde a beneficiarios de Isapre. El

50% ha atendido a su hijo/a sélo en instituciones de salud publicas, el 33,3% en instituciones

de salud tanto publicas como privadas, y el 16,6% sélo en instituciones de salud privadas.

Tabla 3. Caracterizacion de la muestra
Parti | Edad | Edad al | N2 Posicion | Hospital | Predomina Previsié | Institucio
cipa | actual | nacer el/la | de del izacion | atencidn: n de | n publica
nte hijo/a con | hijos | nifio/a previa: | Primaria, salud o privada
SD con SD si/no secundaria,
terciaria

CEAl | 48 43 4 Menor Si Terciaria Fonasa | Ambas
CEA2 | 26 18 1 Unico Si Primaria y terciaria | Fonasa | Publicas
CEA3 | 47 42 3 Menor Si Primaria y terciaria | Sin Publicas
CEA4 | 41 35 4 Tercera | Si Terciaria Fonasa | Ambas
CEA5 | 45 38 2 Menor Si Terciaria Fonasa | Publicas
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CEA6 | 36 33

Menor Si

Terciaria Isapre

4.2, Matriz de codificacion de la informacion

La matriz de codificacién se estructurd segun las categorias y subcategorias aprioristicas

construidas en base al proceso de recopilacién de la informacién. En esta matriz se han

seleccionado las unidades de significado pertinentes al estudio y se ha realizado la reduccién

de los datos buscando las respuestas mas relevantes.

Valores involucrados (VI): Los valores profesionales se definen como valores humanos

contextualizados y orientados a la profesidn; constituyen la identidad profesional por ser guia

en el comportamiento en el dmbito laboral (37). Durante la relacion entre el profesional, el

nifio y su familia es relevante que se propicie el contacto constante, favoreciendo su

comodidad y satisfaccién. Valores como ser paciente, tenaz y humilde (3) entregaran una

mejor experiencia de cuidado para este grupo, y promoveran al logro de lo anteriormente

mencionado.

Tabla 4. Matriz de codificacidn de la categoria Valores Involucrados

CATEGORIA

UNIDAD DE ANALISIS

REDUCCION

Valores involucrados:

Paciencia (P)

“En todo momento po’ si
imaginate  si, ella es
inquieta... Nunca se cayo,
nunca le pasé nada, ellas la
querian bafar, yo les decia
que yo la voy a bafiar, me la
bafiaban, yo le decia “no no
se preocupe si yo también la

puedo bafnar” (CEA4: VI1-P1)

Se observan experiencias

disimiles en relacién a
paciencia. En cuanto a
experiencias positivas,
destaca la enfermera

explicitamente paciente en
su forma de cuidar, estando
atenta a las necesidades vy

cuidados  especificos del
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“..no les podis preguntar a
algunas (...) les vay a
preguntar algo y como al tiro
son como prepotentes y todo

eso” (CEA2: VI6-P1)

nifio/a y su familia. En
cambio, en experiencias

negativas, se evidencia la

falta de paciencia del
profesional enfermero al
momento de otorgar
cuidados.

Valores involucrados:

Humildad (H)

No se observan unidades de
significado que reflejen el

valor de humildad.

Valores involucrados:

Tenacidad (T)

“eran super preocupadas con
los nifios, pero yo creo que
donde son mds bebés igual,
porque cuando estaba mds
grande, bueno, veia otros
nifios que no se preocupaban
las enfermeras, y los dejaban
llorar y todo eso” (CEA2: VI3-
T1)

“..se preocupaban, estaban
siempre pendiente que si le

pasaba algo” (CEA2: VI2-T2)

“Es que ahi en la UCI cuidado

de la enfermera es pero...

La enfermera adecua su
cuidado a la gravedad de la
situacion del nino,
principalmente  segun el
servicio de desempefio de la
profesional,  observandose
un cuidado “extremo” en
unidades como Unidad de
Cuidados Intensivos y Unidad
de Cuidados Intermedios,
donde las personas

atendidas destacan por su

sensible situacion de salud.
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extremo (..) eran muy
buenas (...) ellas pendientes a
cada rato, (..) muy buenas
las enfermeras que estaban

ahi” (CEA3: VI1-T1).

Valores involucrados:

Otros valores

- Valores positivos (VP):

“es que la mayoria que me
han  tocado han  sido
simpdticas, ehh no me ha
tocado nadie,
independiente... cuando ha
estado  hospitalizado  ha
tocado una que otra

enfermera asi como pesada

(CEA2: VI4-VP4/VN2)

“..ella era muy simpdtica
nada que decir era muy
tierna muy simpdtica
7

[enfermera de pediatria].

(CEA3: VI4-VP1)

- Valores negativos (VN):
“es que la mayoria que me
han  tocado han sido

simpdticas, ehh no me ha

En los relatos se observan
otros valores que no se
mencionan en la teoria
(categorizacidn de la
compasion), tanto positivos
como negativos. Dentro de
los valores positivos destaca
la simpatia de las enfermeras
al momento del contacto,
tanto con personas
atendidas como familia, y la
preocupacién hacia ellos,
categorizando a las
profesionales enfermeros/as
que entregaron la atencién
como “muy buenas”; en
cuanto a valores negativos,
se menciona la prepotencia y
“pesadez” en la forma de
relacionarse  de

algunas

enfermeras, la frialdad y falta
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tocado nadie,
independiente... cuando ha
estado  hospitalizado  ha
tocado una que otra
enfermera asi como pesada”

(CEA2: VI4-VP4/VN2)

“son tan frias, son muy frias”
(CEA5: VI1-VN1. CEA5: PV5-
RT2)

de empatia.

Percepcion de la vulnerabilidad (PV): Entendiéndose la vulnerabilidad como la exposicidn

continuada al riesgo (2), el profesional enfermero/a debe ser capaz de identificar y dar solucion

a situaciones en que los usuarios se encuentren expuestos a algun tipo de riesgo potencial. En

el caso de nifios con sindrome de Down, existe mayor vulnerabilidad de enfermedades y

discapacidad fisicas e intelectuales en diferentes grados (2), por lo que se deben considerar

estos aspectos al momento de otorgar cuidado, tanto a los niflos como a sus familias y

cuidadores, abarcando tanto dificultades biolégicas como sociales y psicoldgicas que puedan

presentarse, para asi lograr una completa proteccién ante cualquier riesgo que pueda padecer.

Tabla 5. Matriz de codificacion de la categoria Percepcion de la Vulnerabilidad

CATEGORIA

UNIDAD DE ANALISIS

REDUCCION

Percepcion de la
vulnerabilidad:

Sufrimiento (S)

preocupaban, estaban siempre

pendiente que si le pasaba algo {(...) esta

no venga o vdyase mds

Se observan relatos donde la
enfermera logra percibir vy

accionar en base al sentir
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temprano” (CEA2: PV2-S2).

“no entendi bien todavia lo que era, pero
lo aspiraban, y... y yo le dije “éy asi va a
quedar?” le dije yo “éy dependiendo de
esa mdquina?” porque... “eeh si” me dijo
la enfermera... no, y ahi se me vino el
mundo abajo” (CEA3: PV1-51) [enfermera

pediatria]

“ejemplo yo estaba ahi todo el dia y
ellas... no me sacaban” (CEA3: PV4-54)
[enfermera de UCI]

“vino el otro doctor a verlo, el que es
encargado de los yesos y dijo “no” me
dij... le dijo, “isabe qué? hay que bajarlo
inmediatamente a este chiquito a sacarle
los yesos... a pabellén, porque este yeso
estd incrustado”, éy la enfermera no se
dio cuenta que el yeso estaba
incrustado?” (CEA3: PV10-S6) [enfermera

pediatria]

“si no es por una sefiora mi hijo se
hubiese muerto por el vomito porque los

dejan solos y ellas se van a la sala a ver

individual de las madres
desde la experiencia en los
cuidados, como lo son los de
las

participantes CEA2 vy

CEA6; sin embargo, y en
contraste a la situacion
anteriormente mencionada,
se observa una mayor
cantidad de testimonios que
evidencian conductas
deficientes para un cuidado
Optimo, dejando en dichas
ocasiones a las personas
entrevistadas con emociones
como incertidumbre, miedo,
desesperacion y
desconcierto.

Por otra parte, se destaca
que existen diferencias entre
el accionar de los
profesionales enfermeros/as
de del

pediatria 'y UCI

hospital, observandose

mayor aprobacidon por el

actuar de estos ultimos.
de

Respecto al accionar

enfermeros de la unidad de
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tele cualquier cosa y la sefora pidio
auxilio a gritar y ella lo tomd en brazos y
lo puso boca abajo y ella me contd, en
ningun momento ellas me dijeron nada,
nada nada, la sefiora me contd lo que
habia pasado con mi hijo” (CEA5: PV13-
S2)

“Me dijo que teniamos en nuestras
manos como una... gran persona, porque
ella también conocia a... 0 sea, su hija no
tenia sindrome de Down, pero tenia
autismo, entonces ella me hablo desde su
experiencia...” (CEA6: PV4-S2)

“Si las enfermeras estaban mds
preocupadas de mi de lo que hubiesen

estado con otra mama” (CEA6: PV7-54)

pediatria se analiza
mayormente un
comportamiento poco

preocupado en torno al sentir
del usuario mas alld de
técnicas 'y competencias

duras.

Percepcion de la
vulnerabilidad:
Cuidado
biopsicosocial

(CB)

“Incluso la enfermera que estaba a cargo
de él, que estaba haciendo la prdctica me
con-contacté al consultorio para que
ellos me explicaran  todos los
procedimientos que tenia que yo hacer,
to’o, me dejo

contactada” (CEA1: PV2-CB1)

Se puede observar, en base a

las experiencias de las
entrevistadas, el
cumplimiento del cuidado

desde una perspectiva

principalmente bioldgica,
abordando lo psicosocial en

la medida de lo posible. El
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“conversaba harto, ella si. Incluso
después cuando nos venia-nos vinimos
igual me... se comunicaba conmigo por
él... Mantenian contacto si” (CEA1: PV6-

CB2)

“En sus momentos como de angustia,
usted ¢ha sentido que la enfermera se
usted, la haya

hay acercado a

contenido...? No, no. ¢éNinguna
caracteristica como de apoyo? ..No”

(CEA2: PV5-CB2).

“ella hacia se dedicaba mucho a él y
aparte de los pies pero los otros nifios
que estaban asi sin ningun riesgo vital
eeeh si ella los iba a mirar y toda la cosa
pero de contenedora no” (CEA3: PV14-
CB4).

“El apoyo de ellas... no, ni siquiera una
frazada, ni siquiera un café, nada” (CEAS:

PV4-CB2).

“Si, que tengan mds cercania a uno, que

le digan las cosas” (CEA5: PV9-CB4).

cuidado emocional y Ia

contencion se evidencian
principalmente por parte de
enfermeras de UCI, en donde
los niflos se encuentran en
situaciones de salud mas
complejas. Asimismo, se
observa la disimilitud entre
los cuidados entregados por
de

enfermeras distintos

servicios hospitalarios. Las
madres de niflos atendidos
en servicios de pediatria
manifiestan experiencias con
enfoque negativo, en los que
sintieron poco o nulo apoyo
emocional, junto con malas
experiencias respecto del
cuidado y la salud de sus
hijos, mientras que las
madres con hijos en UCI
relatan que el cuidado vy la
preocupacion de parte de las
enfermeras es mayor. Es asi
gque no se observa una
uniformidad en los cuidados,

sino que estos dependen de
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“un poquito mds de empatia” (CEAS5:

PV10-CB5).

“Un poquito mds de acercamiento a la
persona porque uno en esos momentos lo
necesita cualquier duda sin miedo uno
acercarse a ustedes a preguntarle algo”

(CEAS: PV18-CB7).

“Una contencion también de mucho
apoyo y una contencion desde una
persona que sabe mucho del tema,
entonces eeh desde esa parte uno se
siente ehh, yo me sentia por lo menos en
ese momento... no me sentia sola... que
eso era algo muy importante, no sentirse
sola en ese momento. Yo estaba con el
papd de las nifias eeh vive con nosotras,
pero no es lo mismo un apoyo... porque él
también era nuevo, él también
necesitaba apoyo, entonces el apoyo de
las enfermeras era muy importante para
nosotros en ese momento” (CEA6: PV1-

CB1)

“yo notaba como una atencion especial

hacia mi, y, eh, cuando yo pedi hablar

cada enfermero/a, lo cual

crea una distancia en la

relacidn entre el/la
enfermero/a, el nifio, vy
principalmente la familia.

Cabe destacar que en los
relatos se sefiala la
importancia que las madres
otorgan al apoyo y
contencion emocional,
solicitando un mayor grado
de empatia de parte de los
profesionales enfermeros/as,
ya que se encuentran en
situaciones angustiantes, de

gran incertidumbre y temor.
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con un sacerdote, eeh... lo trajeron al

tiro” (CEA6:PV8-CB4)

Percepcion de la
vulnerabilidad:
Relacién

terapéutica (RT)

“alla en el hospital de Vifia me, si, muy
bien ellas, si, me explicaban” (CEA1: PV3-
RT1) [referente al buen cuidado del nifio]
ponian  los

“ellas  solamente e

medicamentos” (CEA1: PV4-RT2)
[referente a alguna caracteristica del

buen cuidado]

“Lo hospitalizaron ahora que tuvo una
operacion ambulatoria en agosto, ahi lo
trataron, se portaron un 7. Lo cuidaron
mucho mucho mucho (...) y no queria
orinar, entonces la enfermera lo cuidaba,
lo abrazaba, le hacian carifio, todo. Ahi
ellos se portaron un 7, porque yo estaba
ya como muy estresada (...)” (CEA2: PV7-
RT1).

“la enfermera era como encargada de
sus papeles y asi puntualmente de ver a
cada paciente en dreas especificas y lo
demds lo hacian las nifias que... de

celeste” (CEA3: PV13-RT3).

Respecto a las experiencias
de las entrevistadas, es
relevante mencionar que se
observa satisfaccién en torno
al cuidado de enfermeria,
centrado principalmente en
la relaciéon que se establece
entre enfermero/a, nifio
atendido y su madre, la cual
esta forjada desde la acogida
de la angustia o
preocupacién y el carifio; se
destaca la entrega de
informacién en cuanto al
estado de salud del nifio/a,
los procedimientos que se
realizan, y la contencién
frente situaciones adversas.
Por otra parte, también se
observan vivencias negativas

de tres madres entrevistadas,

marcadas por la falta de
monitorizacion de los
cuidados, falta de
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“Te explicaban po’, que ten- que poner-
que “le hicimos este examen”, “la nifia ‘ta
bien” o... qué pastillas estd tomando la
Flor o... pero ellas te explican en el

hospital po” (CEA4: PV2- RT1).

“son tan frias, son muy frias” (CEA5: VI1-

VN1. CEA5: PV5-RT2).

“tengo que andar preguntando yo “oye
équé le hicieron?” “esto y esto otro”, en
ningun momento se acerca “oye sabe
que le hicieron esto, paso bien la noche,
le pasé esto durante la noche en el
trayecto que yo no estaba”, sino que es

siempre la paramédico” (CEA5: PV7-RT3).

“yo las veia que estaban ahi y no hacian

nada” (CEAS5: PV13-RT7).

comunicacion, déficit en la
relacion terapéutica y mayor
dedicacién a la labor de
gestion, que se traduce en la
falta de indicaciones para el
los nifios; la

de

cuidado de
sensacion

irresponsabilidad y de que el
profesional enfermero/a no
realiza ninguna actividad para
el cuidado, lo

que es

destacado en las entrevistas.

Promocidn de la autonomia (PA): La esencia del profesional enfermero/a son los cuidados, por
lo que deben configurarse como la pieza clave en el diagnédstico de la situacion, la planificacion,
direccion, evaluacion de los cuidados y la coordinacién de los recursos comunitarios, que
permitan dar respuesta a las demandas comunitarias y a los planteamientos de la Ley (45). Es

por ello que, en conjunto a las caracteristicas propias de los nifios con sindrome de Down,
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toma real importancia las acciones educativas, ya que a partir de ellas se favorece la

autonomia familiar y personal (46). Es asi que, teniendo un claro diagndstico de la global vivida

por los usuarios, se pueden establecer diversas estrategias para favorecer su participacién y

toma de decisiones informadas en torno a su propio bienestar.

Tabla 6. Matriz de codificacién de la categoria Promocion de la Autonomia

CATEGORIA

UNIDAD DE ANALISIS

REDUCCION

Promocion de la
autonomia:

Educacion (E)

“Es que ellas igual me ensefiaron po’
porque yo no tenia idea deee... de como...
como, eh, tener contacto con el Martin,
me daba mucho miedo, no sabia en

realidad” (CEA1: PA2-E2).

“como yo era mds chica no sabia tanto

de, entonces ellas (...) me aconsejaban

”

harto, me daban harta como experiencia

(CEA2: PA1-E1/L1).

“Noo, todo informado, te dicen “la

nifia...” ponele “el Down tiene todo

esto...”, “las enfermedades son mds... les
puede pasar mds a ellos que a los
demds”, “ella es mds lenta”, “ella...”,
ellos te explican al final porque... se- es

que se- es particular” (CEA4: PA1-E1).

"

nho te dan la informacion como

En los relatos se observan
vivencias divididas,
destacando la entrega de
herramientas por parte del
profesional enfermero/a en
cuanto al primer contacto

con el recién nacido, al
amamantamiento, el uso de
dispositivos invasivos en el

desarrollo vy

hogar vy el

necesidades del nifio con
sindrome de Down, siendo
factores importantes en la
creacion de vinculos,
adaptacion y participacion
familiar en los cuidados del
nifio. A pesar de esto, para la
muestra en estudio, la
evidencia considera que la

intervencion de Enfermeria

53




corresponde” (CEAS: PA2-E1).

“A veces con dudas y tengo que andar
preguntando y soy yo la que las tengo
que hostigar a ellas, ellas no..no se
acercan a mi” (CEA5: PA3-E2).

dudas las

“Surgen muchas

() y
enfermeras, en ese sentido, a mi me
ayudaron mucho diciéndome cémo me
tenia que preparar el pezon, eeh como
tenia que poner a la Victoria y eeh que
tuviera (CEAG6:

paciencia” PA2-E2)

[enfermeras de UCI].

“Me dijeron que yo podia tener eeh... que
yo podia tener la atencion que yo
estimara necesaria pero que Victoria iba
a necesitar eeh... terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo, eem, estimulacion
temprana, muuy temprana” (CEA6: PA3-

D1/E3).

“que me-que me hayan dicho “éSabes
qué? El tema de la lactancia quizds va a
ser dificil” eem... o que me hayan dicho

7

“mira, este es un regalo...”, no sé, o

es limitada sélo a un primer
momento. Ademas, se
observa la nula percepcién de
entrega de herramientas por
parte del profesional
enfermero, satisfaciendo esta
necesidad de conocimiento
de manera autogestionada, o
por la participacion de otro
profesional de la salud. Asi
también, se manifiesta la
necesidad de orientacion
sobre el sindrome de Down y
el actuar del profesional
enfermero/a, como nexo con
otros profesionales de Ia
salud u organizaciones, lo
gue permita una guia o
instructivo, que facilite Ia
adaptacion familiar,
disminuyendo el temor, la
incertidumbre y desconcierto
duda vy

que conlleva la

desinformacidn inicial.
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“existe este libro”, 0” existe esta pdgina,
eh, que es confiable”(CEA6: PA4-E4) [que
falta].

“que las enfermeras fueran un nexo entre
todos los... las atenciones que formardn
parte de un nifio con sindrome de Down
por ejemplo que me pediatra me dijiera
anda a hablar con tal enfermera y que
esa enfermera tuviera todos los
contactos de todas las agrupaciones que
hay todos los contactos de los lugares

donde se puede llevar” (CEA6: PA9-E9).

Promocion de la
autonomia:

Libertad ajena (L)

“como yo era mds chica no sabia tanto
de, entonces ellas (...) me aconsejaban
”

harto, me daban harta como experiencia

(CEA2: PA1-E1/L1).

“No me dijeron que era la traqueostomia
y uno cuando no ha pasado por nada de
eso uno es ignorante en el tema, no

sabe” (CEA3: PA1-E1/L1).

“vo de repente necesitaba saber algo y yo
tenia que ir a preguntarle a la enfermera,

pero no me daba una respuesta asi como

En un relato se destaca la
participacién del profesional
enfermero/a ya que no
vulnera, no quita la identidad
de las personas, sino que se

acerca con el objetivo de

compartir las experiencias
vividas a través del
conocimiento, entregando
tranquilidad y realizando

consejerias.
Por otro lado, hay relatos que

indican que no existe
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concreta yo preferia hablar con la
doctora porque yo sabia que la doctora
me iba a explicar muy bien
detalladamente las cosas y la enfermera
no me explicaba como lo explicaba la
doctora era como, es que ella en realidad
tenia como demasiada pega yo veia que

ella corria para allé corria para acd

(CEA3: PA2-12).

“la enfermera para ella todos los nifios
eran iguales, eran nifios que estaban
enfermos necesitaban eeeh ~mmm
cuidado de un médico cuidado de
enfermeria pero no verlo como distinto
como que tiene una capacidad especial
no para ella todos los nifios eran iguales,
claro con distintas enfermedades y
distintas atenciones pero en el fondo no
veia que este tiene sindrome de Down no
sé po este otro tiene autismo por decirte
una cosa asi, no para ella todos eran
nifios, nifios que necesitaban cuidados de

enfermeria” (CEA3: PA5-L4).

“yo... cuando ahora esta operacion yo no

hallaba ni siquiera como mudarlo, porque

cercania alguna con el
profesional enfermero; este
no se acerca a entregar
informacién, provocando la
duda e intranquilidad de los

cuidadores en situaciones de

vulnerabilidad. En algunos
casos se menciona que
autdnomamente deben

acercarse al profesional para

aclarar sus dudas y buscar

informacion, también
coinciden con que el
profesional enfermero/a
siempre esta realizando

papeles, por lo que no existe
el tiempo para generar esta
cercania que es fundamental
con los cuidadores.

En gran parte de los relatos
se menciona el déficit que
existe en el dambito de
entrega de informacién con
respecto a los nifios con
sindrome de Down por parte
del profesional enfermero/a

tanto al principio de la vida
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no tenia ni como moverlo, no sabia qué
hacer. Ella en ningin momento se me
acercé, fue la paramédico la que me

ensefié” (CEAS: PA6-L2).

“me hubiera gustado que me hubiesen
dicho mira existe esta agrupacion existe
este centro contdctate con ellos o di que
te vayan a ver a la casa o toma este es un
manual porque el librito es super bueno

yo lo tengo” (CEA6:PA5-L1/E5).

del nifio con Sindrome de

Down como en su desarrollo.

Promocion de la
autonomia:
Decisidn del

usuario

“El cuando estuvo en la UCI no. Porque
solamente me decian, eeh... “estd estable

77

dentro de su graveda’ (...) si me decian
todos los procedimientos que le iban a

hacer” (CEA1: PA3-D1).

“(...) algo que le vayan a hacer al niiio,
éusted esta informada?

Ah, si, siempre” (CEA2: PA2-D1).
“Me dijeron que yo podia tener eeh... que
yo podia tener la atencion que yo
estimara necesaria pero que Victoria iba
a necesitar eeh... terapeuta ocupacional,
estimulacion

fonoaudidlogo, eem,

Las entrevistas arrojaron

limitada informacién sobre
esta subcategoria, resaltando
que las respuestas se enfocan
a la entrega de informacidn
sobre los procedimientos a
realizar o procedimientos

realizados, sin evidencias que

permitan dilucidar si los
profesionales enfermeros
entregan la  informacion

necesaria, de forma clara,
adecuada al contexto y con
estrategias que permita al
las

usuario considerar
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temprana, muuy temprana” (CEA6: PA3-
D1/E3).

opciones  existentes, de
manera que participe de una
toma de decisiéon informada,
colaborativa y en pleno uso

de su autonomia.
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CAPITULO 5
DISCUSION, CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS
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5. Discusion

La presente investigacion tuvo como propdsito conocer la vivencia de la compasién en el
cuidado de enfermeria a partir del relato de madres de nifios con sindrome de Down. Para ello,
se realizaron entrevistas semi estructuradas, en base a un instrumento de seis preguntas, que
pretendia evidenciar las tres categorias que componen la compasién: los valores involucrados,
la percepcion de la vulnerabilidad y la promocién de la autonomia.

Se destaca la omision del cuaderno de campo debido a que este no contiene material relevante
para reafirmar el énfasis de los resultados obtenidos.

Ademas, es importante aclarar que la presentacion de resultados en la discusidn se llevd a cabo
con el fin de fomentar una mejor comprension de lo expresado por las participantes, y con ello

establecer un mayor énfasis en la discusién.

Valores involucrados

Los valores involucrados en el cuidado pueden ser definidos como aquellos principios humanos
qgue constituyen la identidad individual del profesional, gracias a que son los guias en el
comportamiento laboral (37). Dentro de ellos se destacan la paciencia, humildad y tenacidad
(3), los cuales se desarrollaron como subcategorias en esta investigacion, para estudiar la

apreciacion valdrica en el cuidado de enfermeria por parte de las entrevistadas.

Paciencia

La paciencia evoca la capacidad que tiene un individuo para tolerar, atravesar o soportar una
situacidon determinada sin experimentar nerviosismo o perder la calma (80). Respecto de ella,
los resultados manifiestan la presencia del valor de forma positiva Unicamente en una de las

entrevistas:

“En todo momento po’ si imaginate si, ella es inquieta... Nunca se cayd, nunca le pasé nada,
ellas la querian bafiar, yo les decia que yo la voy a bafiar, me la bafiaban, yo le decia “no no se

preocupe si yo también la puedo bafiar” (CEA4: VI1-P1)
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En él, se expresa la paciencia de la enfermera al efectuar el cuidado a la nifia a pesar de ser
inquieta y de que la madre le dé la opcién de realizarlo ella. Sin embargo, el contraste se

manifiesta en otra vivencia, donde el valor se expresa de forma negativa:

“...no les podis preguntar a algunas (...) les vay a preguntar algo y como al tiro son como

prepotentes y todo eso” (CEA2: VI6-P1)

Manifestando la impaciencia de la enfermera a través de la prepotencia con que la
entrevistada percibe la respuesta que se le brinda a sus interrogantes. Respecto a lo anterior,
se puede establecer que la paciencia no es un valor que predomine en el relato de las madres y
por tanto, no es un principio utilizado en los cuidados del profesional enfermero/a dentro del
contexto de esta investigacion, a pesar de que se constituye como una de las bases de Ila
compasion y por tanto del constructo fundamental que guia la praxis de enfermeria (3). Lo cual
se condice con el estudio “Habilidad de cuidado de los profesionales de enfermeria de una
institucion prestadora de servicios de salud”, que buscé medir a través del instrumento
‘Inventario de Habilidad de Cuidado’ basado en una escala likert, el valor de la paciencia en 30
profesionales enfermeros/as, obteniendo como resultado que este valor se encuentra en un
grado poco satisfactorio e inadecuado para ejercer un cuidado abierto a las necesidades del
paciente y dificultando la formacién de una relacién terapéutica eficaz (81). Es por esto que se
hace necesario cuestionar el motivo del déficit en los profesionales enfermeros/as; en base a
ello, la bibliografia respalda dos posibles razones: la primera se orienta hacia una formacién
académica que desde el inicio manifestara deficiencias en los valores ético-morales
fundamentales para el perfil profesional (82), mientras que la segunda aborda la incidencia del
estrés ocupacional o burnout, que altera la salud fisica, cognitiva y emocional de quien la
padece, destacando entre sus manifestaciones la reduccidn considerable de la paciencia en los

profesionales enfermeros/as (83).
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Humildad

La humildad corresponde a la virtud que permite conocer las debilidades y limitaciones
permitiendo actuar en base al autoconocimiento en ausencia total de soberbia (84). Respecto
a los resultados en torno a las vivencias de las madres, se evidencia la ausencia del relato que
manifieste el principio de la humildad en los cuidados de enfermeria. En base a ello, no se
encuentra bibliografia que contraste o acompaiie los resultados obtenidos, sin embargo,
debido a que es parte de la dimensién que compone la compasién es considerado virtud
omnipotente de los cuidados de todos los tiempos, y por tanto deberia poder encontrarse en

todos los relatos que impliquen un cuidado de enfermeria (3).

Tenacidad

La tenacidad se define como la fuerza que impulsa a realizar a cabo una tarea con empefio y sin
desistir a pesar de las condiciones adversas que pueden influir en la finalizacidn del trabajo
(85). Por lo que, para la profesién de enfermeria, toma real relevancia la inclusién de este valor
para la realizacidn efectiva del cuidado. Respecto al analisis de las entrevistas, se manifiesta la
tenacidad principalmente en cuidados de unidades de mayor complejidad, como lo son la

Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) y Unidad de Tratamiento Intermedio (UTI):

“Es que ahi en la UCI cuidado de la enfermera es pero... extremo (...) eran muy buenas (...) ellas

pendientes a cada rato, (...) muy buenas las enfermeras que estaban ahi” (CEA3: VI1-T1)

En relacidn a esto, las competencias que abordan en su entorno laboral las enfermeras de
cuidados intensivos, han aumentado con la adquisicion de nuevas responsabilidades asociadas
a cuidados y dispositivos a realizar al paciente critico (86), es decir, hay un mayor nivel de
exigencia al tratarse de unidades de mayor complejidad, por lo que es de suma relevancia
prestar atencion de manera constante a la condicion de los pacientes y llevar a cabo todos los
cuidados necesarios para evitar complicaciones en su estado de salud. A esto se suma, que la
razén enfermera-paciente recomendada es 1:3 camas de intensivo, 1:6 camas intermedias en

unidades de baja complejidad, 1:2 camas de intensivo y 1:4 camas intermedias en unidades de
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alta complejidad (87), lo que permite que la enfermera se aboque éptimamente a su tarea

asistencial.

Por otra parte, se manifiesta dentro de esta categoria la presencia de otros valores como la

preocupacion y la simpatia:

“...se preocupaban, estaban siempre pendiente que si le pasaba algo” (CEA2: VI2-T2),”...ella era

muy simpdtica nada que decir era muy tierna muy simpdtica.” (CEA3: VI4-VP1);

Lo que se condice con la teoria de Travelbee de la relacién enfermera-paciente (34); que, como
ella misma establece, requiere de una habilidad mas alld de la empatia, buscando como
objetivo de la interaccidon dar solucidn a la angustia del otro. Esto se relaciona con la definicién
de compasién de los cinco constructos éticos del cuidar, donde la compasién motiva al
profesional enfermero/a a actuar en consecuencia al sufrimiento ajeno (3). Entorno a lo
anterior, la investigacién “Relacidn terapéutica entre enfermera y familia basada en la teoria
de Joyce Travelbee, en un hospital de Lima” establece dentro de sus resultados que la
percepcién de la familia respecto del cuidado del enfermero es negativa en situaciones que no
se visualiza y toma en cuenta la preocupacion usuaria, mientras que esta se torna positiva ante
un profesional amable, que se expresa con calidez y con el cual es posible entablar una

conversacion (88).

Por otra parte, bibliografia incluye como valores presentes en el cuidado a la honestidad,
justicia, empatia, comunicacién y responsabilidad, refiriéndose a esta ultima como la atencidn
brindada a los pacientes pedidtricos a través de todo su contexto, en base a la relacién que se
establece con el paciente y su familia (3), lo que en los relatos obtenidos las madres

interpretan como preocupacion.

Percepcion de la vulnerabilidad
El término vulnerabilidad hace referencia a la susceptibilidad que tiene una persona de sufrir

dafios en sus esferas biopsicosociales (89). Es por esto que se entiende que un ser humano que
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padece alguna condicion de salud, como el sindrome de Down, tiende a estar en un mayor
riesgo y susceptibilidad y, por tanto, es mas vulnerable que otro en su estado éptimo de
bienestar. Dentro de ello, surge la necesidad de que el profesional enfermero, en su rol de
cuidador, pueda percibir efectivamente esta vulnerabilidad y actuar en consecuencia,
abordando no sélo al nifio sino también a su familia en el proceso (7). Dentro de la
investigacion, para una mejor comprensidon, esta dimension fue desglosada en tres
subdimensiones orientadas hacia el sufrimiento del nifio y su familia, el cuidado biopsicosocial
que se entrega por parte del profesional enfermero/a y la accidn terapéutica que se realice

para disminuir la vulnerabilidad percibida.

Sufrimiento.

Respecto a los resultados obtenidos en base a los testimonios de madres de nifios con
sindrome de Down, se identifican diferencias en la relacién enfermera-paciente y habilidades
blandas para acoger el sufrimiento otorgados por el profesional enfermero/a, entre los
servicios de pediatria y la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) observandose, contrariamente a
lo que podria esperarse, debido a la gran carga asistencial y uso de tecnologismos (89,90), una

mayor aprobacion en esta ultima:
“ejemplo yo estaba ahi todo el dia y ellas... no me sacaban” (CEA3: PV4-54).

Lo anterior se puede relacionar directamente con la raiz del cuidar: la compasién y sus
elementos motivadores, tales como la experiencia de alteridad y vulnerabilidad (3), elementos
agudizados en las unidades de cuidado critico, lo que condicionaria un comportamiento mas
sensible, de conmocidn e incluso piedad por parte del profesional enfermero/a. A eso se suma
lo mencionado anteriormente respecto a la ratio enfermera-paciente (87), la que sefiala la baja
cantidad de pacientes a cargo de una enfermera; esto se debe a los mayores requerimientos

de cuidado que presentan.
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Por otra parte, en servicios de pediatria, la acogida del sufrimiento es, en la mayor cantidad de
casos, deficiente para un cuidado 6ptimo, permitiéndole la cabida a emociones como el miedo,

la desesperacidn y el desconcierto sin realizar ningln tipo de accién para disminuirlos:

“no entendi bien todavia lo que era, pero lo aspiraban, y... y yo le dije “¢y asi va a quedar?” le

7
1

dije yo “¢y dependiendo de esa mdquina?” porque... “eeh si” me dijo la enfermera... no, y ahi se

me vino el mundo abajo” (CEA3: PV1-51)

Lo anterior también se aprecia en la tesis de grado “Intervencion de enfermeria en pacientes
con sindrome de Down atendidos en el hospital Delfina Torres de Concha de la ciudad de
Esmeraldas”, donde familiares de nifios con sindrome de Down no se sienten conformes con el
actuar de los enfermeros, refiriendo que no recibieron ningln tipo de apoyo ni palabras
motivadoras, manifestando ademds, que el personal de salud se enfoca en la rutina
olvidandose de los actos de humanismo (91). En lo que concierne al presente estudio, estos
resultados reflejan un cuidado no compasivo por parte del profesional enfermero/a, ya que no
se aprecia un actuar caritativo, consciente y préximo al nifio vulnerable ni a su familia que

busque disminuir esta sensacién de desvalia (3).

Cuidado Biopsicosocial

Un cuidado biopsicosocial se orienta a apoyar aspectos del usuario que abarcan ambitos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales, abordando fendmenos amplios de un individuo en todos sus
ejes elementales, en lo que se incluye su entorno (92). En relacidn a ello, una de las madres
relata su experiencia positiva con el cuidado biopsicosocial de una enfermera que cumple con

el abordaje compasivo establecido en base a los cinco constructos éticos del cuidar (3):

“mucho apoyo y una contencion desde una persona que sabe mucho del tema, entonces eeh
desde esa parte uno se siente ehh, yo me sentia por lo menos en ese momento... no me sentia
sola... que eso era algo muy importante, no sentirse sola en ese momento. Yo estaba con el

papd de las nifias eeh vive con nosotras, pero no es lo mismo un apoyo... porque él también era
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nuevo, él también necesitaba apoyo, entonces el apoyo de las enfermeras era muy importante

para nosotros en ese momento” (CEA6: PV1-CB1).

Manifestandose en ella, la necesidad de apoyo, contencién y acompanamiento terapéutico que
solo un profesional enfermero/a puede y debe en base a su rol realizar (93); cabe mencionar
que, un estudio de recopilacidn bibliografica sefiala que atender el area psicosocial “favorece la
individualizacién y el incremento de la interaccion enfermera-paciente”, mientras que también
se observa una relacién entre la interacciéon de la diada mencionada y los indicadores de
eficiencia como son la disminucion de los dias de estancia en el recinto hospitalario, la mejoria

de datos clinicos y percepcidn del paciente (94).

Por otra parte, la mayoria de los relatos dan a conocer un déficit en el manejo de aspectos
emocionales y psicolégicos, superponiendo los cuidados técnicos por sobre lo psicosocial, que
sumado a la falta de preocupacién y lejania evidenciada en la dimensién de valores
involucrados, dificultan y entorpecen tanto la comunicacion como la posterior relacidn

terapéutica:

“El apoyo de ellas... no, ni siquiera una frazada, ni siquiera un café, nada” (CEA5: PV4-CB2),
“ella hacia se dedicaba mucho a él y aparte de los pies pero los otros nifios que estaban asi sin
ningun riesgo vital eeeh si ella los iba a mirar y toda la cosa pero de contenedora no” (CEA3:

PV14-CB4).

En estos relatos se evidencia una falta de cuidado compasivo; no se realiza un movimiento
solidario integrando efectivamente el padecimiento emocional de la madre y el padecimiento
fisico de su hijo al estar en un ambiente de hospitalizacién, donde se observa mayor
vulnerabilidad y dependencia (95). La problematica de lo anteriormente mencionado radica en
su conexién con la relacién terapéutica; la tesis “Compasion, valor ético del profesional
enfermero: estudio etnografico en el area de salud de Soria” (96) sefiala que la relacidn

terapéutica es necesaria para llevar a cabo los cuidados de enfermeria y que, para lograr esta,
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es de vital importancia acercarse al usuario y su familia de forma compasiva, de forma que se
establezca la confianza para manifestar el sufrimiento y llevar a cabo el cuidado biopsicosocial.
Cabe mencionar que, resulta tan relevante este tipo de cuidado para las entrevistadas que,
surge como respuesta natural durante la realizacion del instrumento, la solicitud de

enfermeros mas cercanos y empaticos:

“Un poquito mds de acercamiento a la persona porque uno en esos momentos lo necesita,
cualquier duda sin miedo uno acercarse a ustedes a preguntarle algo” (CEA5: PV17-CB6), “que
tengan mds cercania a uno, que le digan las cosas” (CEA5: PV8-CB3), “un poquito mds de

empatia” (CEA5: PV9-CB4).

En relacion a esto, el accionar del profesional enfermero puede verse limitado en tanto no
existen directrices normadas a nivel nacional que le indiquen cémo actuar o qué decisiones
tomar durante la atencién a nifios con Sindrome de Down; asi se aprecia en la “Norma Técnica
para la supervisién de nifos y nifias de 0 a 9 aios en la Atencién Primaria de Salud” (22), la cual
cuenta con un capitulo que aborda la atencién de salud de NANEAS, sin embargo, no orienta el
actuar enfermero especifico para niflos con SD, entregando mads bien herramientas para
detectar dificultades en el crecimiento y desarrollo de un NANEAS en general. Asimismo, en el
articulo chileno “Recomendaciones de cuidados en salud de personas con sindrome de Down:
0 a 18 afios” (2), se entregan recomendaciones respecto al actuar asociado a algunas
comorbilidades presentes en los niflos con sindrome de Down, sin embargo, se realiza a través
de un enfoque principalmente biomédico, sin ser suficiente para lograr el cuidado
biopsicosocial que estos niflos necesitan. Es asi, como los profesionales enfermeros no cuentan
con guias normadas a nivel nacional que identifiquen las acciones e intervenciones que se
deben llevar a cabo durante cada etapa del ciclo vital de los nifios con SD, lo que genera vacios
de conocimiento y, por tanto, aspectos de la salud de estos menores que no son abordados

debido a la falta de estandarizacion de los mismos.
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Relacién Terapéutica.

Se entiende que la accion de enfermeria motivada por la compasion permite que su labor en el
cuidado sea realizado con el propdsito de ejercer una accion terapéutica hacia el nifio y su
familia, brindando tanto informacién como contenciéon y acompafiamiento, para asi entregar
tranquilidad y seguridad a la familia, de forma que las situaciones de sufrimiento se alivien y
causen menos impacto. En el caso de nifios con sindrome de Down, para los padres es muy
importante el apoyo que reciben por parte del profesional en situaciones de alta complejidad
(44). Es asi que se observan aspectos positivos en el relato de las madres, como lo es la

contenciodn al nifio y la entrega de informacién a la madre:

“Lo hospitalizaron ahora que tuvo una operacion ambulatoria en agosto, ahi lo trataron, se
portaron un 7. Lo cuidaron mucho mucho mucho (...) y no queria orinar, entonces la enfermera
lo cuidaba, lo abrazaba, le hacian carifio, todo. Ahi ellos se portaron un 7, porque yo estaba ya

como muy estresada (...)” (CEA2: PV7-RT1), “Te explicaban po’, que ten- que poner- que “le

hicimos este examen”, “la nifia ‘ta bien” o... qué pastillas estd tomando (...) pero ellas te

explican en el hospital po”” (CEA4: PV2- RT1).

Es asi que el profesional enfermero/a también debe mostrar, en todo momento y hacia la
familia, un patrén de cuidado basandose en la buena comunicacion; sin embargo, en los
diversos relatos obtenidos se deja en evidencia la falta de comunicacién que presentan en su

accionar:

“ellas solamente le ponian los medicamentos” (CEA1: PV4-RT2) [referente a alguna
caracteristica del buen cuidado], “tengo que andar preguntando yo “oye équé le hicieron?”
“esto y esto otro”, en ningun momento se acerca “oye sabe que le hicieron esto, paso bien la
noche, le paso esto durante la noche en el trayecto que yo no estaba”, sino que es siempre la

paramédico” (CEA5: PV7-RT2).

En base a esto, se puede observar que existe una deficiencia en el rol de enfermeria, lo cual

puede ser atribuible a la gran cantidad de responsabilidades que cumple, entre ellas:
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distribucién de trabajo al personal, disposicion del personal en los distintos dias, turnos y
servicios, obtencién de ropa, material, medicamentos y aparatos, tarjetas de medicamentos,
atencién a las demandas de familiares de los pacientes, coordinacidon de los servicios de
diagnéstico y tratamiento, atencion de los mismos pacientes, llenado de numerosos
instrumentos de valoracion, lo que contribuye a diluir el perfil de su rol y disgregarlo en una
infinidad de tareas que se alejan del objetivo mismo de la enfermeria (97).

Es asi, que también se evidencia que la comunicacién es un factor de competencia diaria para
el profesional, ya que genera una relacién e interaccion tanto con el nifio, el cuidador y su
familia, lo cual es favorable en el proceso terapéutico. De esta forma, si el profesional
enfermero/a logra obtener una buena comunicacion favorecerd de gran manera la atencion de
salud, entregando seguridad y generando confianza tanto en dicho profesional como en el

sistema de sanitario (97).

Por otra parte, ademas existen principios que fueron vivenciados con negatividad, que hacen
alusiéon a la falta de compasion en los cuidados, manifestdndose a través de la prepotencia,

“pesadez”, frialdad y falta de empatia:
“son tan frias, son muy frias” (CEA5: VI1-VN1. CEA5: PV5-RT2),

Lo que muestra en consecuencia el déficit de fraternidad frente a los nifios y sus madres, y por
tanto, dificultando la relacion terapéutica necesaria para tomar una accion que lo alivie (3). Por
ello, se hace necesario cuestionar cuales serian las razones para la presencia de este déficit en
la relacién terapéutica, y la limitacion en la compasion por parte de los profesionales
enfermeros/as involucrados en los testimonios. En torno a lo anterior, la bibliografia
(98,99,100) indica que algunos factores que influencian la lejania de los enfermeros en el
ambiente hospitalario corresponden al ritmo propio de estas instituciones gobernadas por un
modelo curativo y biomédico, mediante el cual se otorga mds importancia a las técnicas,
procedimientos y a la supervisién lo cual, si bien es lo correcto dentro de los quehaceres del

profesional, no constituye completamente la satisfaccion de la necesidad psicosocial del
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cuidado. Por otra parte, ademas se resalta el uso de la tecnologia, que crea la ilusién de que
mientras mejor y mds avanzada sea ésta, mejor serd el cuidado otorgado; y la sobrecarga

laboral, que sobrepone cantidad antes que calidad.

“la enfermera era como encargada de sus papeles y asi puntualmente de ver a cada paciente

en dreas especificas y lo demds lo hacian las nifias que... de celeste” (CEA3: PV13-R3).

Respecto a lo anterior, se evidencia la carga e importancia que la enfermera atribuye a la labor
administrativa. En torno a ello, segun un estudio realizado a enfermeras jubiladas, en el cual se
hace la comparacion del sistema que prevalecia al momento de su ejercicio versus la visién del
sistema actual, el valor administrativo que la enfermera otorga a dicha tarea se debe en parte a
los diversos modelos institucionales que convergen actualmente, como lo son el biomédico
(junto a su enfoque curativo), administrativo-economicista, y humanista (95), lo que desvia el
foco de cuidado. Actualmente, la enfermera tiene a su cuidado a una mayor cantidad de
pacientes, junto al avance de la tecnologia y la presidon de poder asistir a la mayor cantidad de
personas posibles, por lo que se observa en mayor grado la delegacién de actividades de
cuidado a la técnico paramédico, quien suple a la enfermera en esta tarea de acercamiento al
paciente y la familia, de forma que la enfermera cumpla con su rol de gestora, dada la gran

cantidad de tiempo que exige esto ultimo (95).

Promocidn de la autonomia.

La promocién de la autonomia, entendida bajo el concepto de promocién de la salud, se
presenta como un proceso que tiene por objetivo fortalecer las habilidades y capacidades de
las personas, grupos o comunidades, para emprender una accidn, que permita el control de los
determinantes sociales (101), dentro de la cual el profesional enfermero cumple un rol
fundamental como educador, guia, y acompafiante, entregando las herramientas necesarias a
las familias de nifos con sindrome de Down, y en un futuro a los mismos involucrados,

considerando el incremento en la esperanza de vida de las personas con Down; lo que trae
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desafios relacionados al envejecimiento, el cual inicia de manera prematura, alrededor de los
45 afios, en quienes poseen esta condicién (102).

La Enfermeria debe permitir el desarrollo de la autonomia familiar y luego personal,
posibilitando la participacion en los cuidados y en la toma de decisiones informada, en
beneficio del propio bienestar. Para el estudio, la dimensidn se dividid en tres subcategorias,
orientadas a la educacion entregada por parte del profesional enfermero/a, el respeto por la

libertad ajena y la capacidad por parte del usuario de tomar decisiones informadas.

Educacidn.

El rol del profesional enfermero, incorporado en el Cédigo Sanitario el inciso cuarto del articulo
113, declara que dentro de los servicios otorgados por el profesional, deben encontrarse todos
aquellos aspectos que incluyan la gestion del cuidado (49), dentro del cual, la principal
responsabilidad es brindar cuidados de Enfermeria, los cuales estan estrechamente ligados a la
educacion para la salud y a la teoria de la “diversidad y de la universalidad de los cuidados” de
Leininger, ya que, el profesional enfermero como lider al momento de conocer y entender a las
personas, debe hacer afirmaciones y acciones beneficiosas para las personas que cuidan, con
estrategias creativas que se adapten al modo de vivir de cada cultura, con el fin de (30) buscar
favorecer el desarrollo de capacidades de autocuidado, tanto en pacientes, como en la familia
(103). En relacidn a lo que precede, los testimonios de las madres entregan vivencias divididas
respecto a la satisfaccién en la entrega de herramientas, y resolutividad de dudas por parte del
profesional enfermero.

Por una parte, se observan relatos que destacan la presencia y ensefianza del profesional, sin
embargo, evidencian la falta de una mayor orientacién hacia el sindrome de Down y un enlace
directo, a través de el enfermero, con otros profesionales de salud y organizaciones que

colaboren en la adaptacidn y aprendizaje familiar:

“Es que ellas igual me ensefiaron po’ porque yo no tenia idea deee... de como... cdmo, eh, tener

contacto con el Martin, me daba mucho miedo, no sabia en realidad” (CEA1: PA2-E2), “que las
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enfermeras fueran un nexo entre todos los... las atenciones que formardn parte de un nifio con
sindrome de Down por ejemplo que me pediatra me dijiera anda a hablar con tal enfermera y
que esa enfermera tuviera todos los contactos de todas las agrupaciones que hay todos los

contactos de los lugares donde se puede llevar” (CEA6: PA9-E9).

Contrario a esto, se menciona la nula entrega de informacion, la cual es obtenida por las

cuidadoras de manera autogestionada o facilitada por otro profesional de la salud:

“no te dan la informacién como corresponde” (CEAS5: PA2-E1), “a veces con dudas y tengo que
andar preguntando y soy yo la que las tengo que hostigar a ellas, ellas no...no se acercan a mi”

(CEAS: PA3-E2),

Teniendo en cuenta lo anterior, los cuidados de enfermeria experimentados por las cuidadoras
principales, presentan carencias en la ensefianza e instruccién para el quehacer futuro lo que,
como seiala la bibliografia, puede tener relacién con barreras en la educacién como factores
en la gestién de recursos para la implementacion de planes educativos, motivacidon del
profesional, instalaciones adecuadas y la formacién de enfermeras especializadas en educacion
de pacientes (103), las cuales cuenten con técnicas, conocimientos, aptitudes y competencias
orientadas a cada condicién de salud, o en este caso a conocimientos sobre el sindrome de
Down, que satisfagan la constante busqueda de informacién por parte de familiares,
permitiendo la reorganizacidn y adaptacién familiar, de manera de prevenir conductas como la
indiferencia en el cuidado, ansiedad, sobreproteccion o actitudes desafiantes hacia los

profesionales sanitarios (8).

Libertad ajena.

El profesional enfermero tiene una gran responsabilidad y exigencia ética vinculada a su
guehacer diario, esto le permite desempefiar su ejercicio con calidad y conciencia profesional.
Uno de los aspectos que exige tener la ética es la libertad ajena, es decir, en el actuar del

profesional enfermero debe estar siempre como principio fundamental la compasién, pero la
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practica de esta no debe contraponerse a la autonomia del paciente, ni a su capacidad para
deliberar responsablemente sobre su porvenir. Esto quiere decir, que la compasién no debe
limitar la libertad ajena, sino desarrollarla éptimamente, ya que compadecerse de alguien no
quiere decir que se le deba sustituir o decidir por él, sino que significa ponerse en su piel, pero
sin arrebatar su identidad, ni invadirlo, mas bien se debe buscar el desarrollo de la autonomia
ajenay no su dependencia y servidumbre (3).

Segln lo mencionado anteriormente, en los relatos entregados por las participantes, se
pudieron observar algunos aspectos positivos mencionados, los cuales se basan principalmente

en:

“como yo era mds chica no sabia tanto de, entonces ellas (...) me aconsejaban harto, me daban
harta como experiencia” (CEA2: PA1-E1/L1), “la enfermera para ella todos los nifios eran
iguales, eran nifios que estaban enfermos necesitaban eeeh mmm cuidado de un médico

cuidado de enfermeria pero no verlo como distinto como que tiene una capacidad especial no

para ella todos los nifios eran iguales, claro con distintas enfermedades y distintas atenciones

pero en el fondo no veia que este tiene sindrome de Down no sé po este otro tiene autismo por
decirte una cosa asi, no para ella todos eran nifios, nifios que necesitaban cuidados de

enfermeria” (CEA3: PA5-L4).

Teniendo en cuenta estos relatos, se observa la gran relevancia del acompafiamiento vy
libertad, debido a que el proceso de la toma de decisiones debe ser compartido entre
profesionales de salud, pacientes y su familia; estos ultimos dos deben recibir informacion,
apoyo y cuidados especializados. Ademds, se debe compartir conocimientos e informaciones
entre los equipos de salud y los usuarios, ofreciendo datos importantes, en lenguaje accesible,
para que cualquier decision pueda ser tomada conscientemente, todo esto con el fin de que se
logre una decisidn clinica efectiva, donde la informacién es fundamental, ya que otorga poder
de control al usuario y es fortaleciente, puesto que la persona sabe qué esperar, pudiendo
negociar estrategias y establecer resultados en conjunto, logrando asi promover la autonomia

del paciente (104).
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En relacién a esto, es importante considerar la cultura como un elemento que condiciona el
comportamiento y las decisiones de quienes estan inmersos en ella. Con ello, se logra brindar
un cuidado mds humanizado, favoreciendo asi el alcance de los objetivos, ya que al considerar
y respetar, tanto las creencias como las practicas de cuidado que se desarrollan dentro del
contexto social, se favorece la adaptacién de la persona a su entorno (105). De esto habla la
"Teoria de la diversidad y universalidad del cuidado cultural" de Madeleine Leininger, la cual
busca responder a la necesidad de que el profesional de enfermeria esté en capacidad de
cuidar a personas de culturas diferentes o similares en todo el mundo. Esto tiene gran
importancia para la disciplina, debido a que la cultura es parte importante de la identidad de
las personas y si se desconoce este aspecto, el cuidado de enfermeria puede terminar siendo
inefectivo o incluso dafino. Lo anterior evidencia el papel fundamental que juega la enfermeria
transcultural en un mundo que tiende a la globalizacién, lo que favorece las relaciones entre
personas de distintas culturas, para lo cual se necesita conocer las caracteristicas de estas, asi
como el respeto por las disimilitudes que puedan existir (105). Es por esto que el profesional de
enfermeria debe aprovechar espacios de actuacidn para establecer vinculos con la familia para
asi, conociendo estos aspectos, atender mejor sus demandas y otorgarles las herramientas
necesarias para promover la mayor independencia y autonomia del nifio con SD y su familia

(106).

Por otra parte, y en contraste con lo anterior, se evidencia que el profesional enfermero/a en
ocasiones no otorga la informacién necesaria para el cuidador, observandose en lo expresado

por las participantes:

“yo de repente necesitaba saber algo y yo tenia que ir a preguntarle a la enfermera, pero no me
daba una respuesta asi como concreta yo preferia hablar con la doctora porque yo sabia que la
doctora me iba a explicar muy bien detalladamente las cosas y la enfermera no me explicaba

como lo explicaba la doctora era como, es que ella en realidad tenia como demasiada pega yo
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veia que ella corria para alld corria para aca” (CEA3: PA2-12), “yo... cuando ahora esta
operacion yo no hallaba ni siquiera como mudarlo, porque no tenia ni como moverlo, no sabia
qué hacer. Ella en ningin momento se me acerco, fue la paramédico la que me ensefio” (CEA5:

PAG6-12)

Se puede observar que el profesional sostuvo un accionar interferido por la carga laboral, lo
gue obstaculiza el desarrollo de sus funciones, debido a que el cuidado de enfermeria debe ser
personalizado, teniendo como eje fundamental la interrelacién enfermera-paciente, en la que
la enfermera se involucra en el contexto inmediato de la persona, respetando su mundo sus
sentimientos. Este comportamiento del profesional estuvo ausente seglin los relatos
anteriormente evidenciados; también es importante saber que el profesional enfermero/a
debe comprender, ofrecer un cuidado de enfermeria afectuoso y altruista y mostrar interés por
la satisfaccidn de las necesidades individuales de los pacientes y familiares, por lo que debe
estar en constante contacto, observando sus necesidades y aclarando sus dudas para evitar

inquietudes, miedo, angustia por parte de los familiares (107).

Decisién del usuario.

La participacién del paciente en la toma de decisiones precisa un cambio en la forma
tradicional de la atencién sanitaria, donde la opinién del usuario, y sus familiares, busca ceder
parte del control de la consulta, un trabajo de negociacidn continuado, el cual se encuentra
estipulado en una de las formas de accidon que propone Leininger en su teoria de los cuidados
culturales, donde se refiere a la reestructuracién en gran medida de los modos de vida, con el
fin de que el profesional enfermero identifique y sea capaz de otorgar cuidados responsables y
coherentes segun cada persona (31); en el caso de los niflos con sindrome de Down, se debe
trabajar con las creencias y conocimientos previos de la familia, para asi resguardar y permitir
el ejercicio que le permita ejercer su autonomia, lo que constituye un imperativo ético (108).
Asi mismo se sefala en la Ley de Derechos y Deberes de los Pacientes, donde uno de los

derechos estipulados por el Ministerio de Salud corresponde a “aceptar o rechazar cualquier
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tratamiento y pedir el alta voluntaria” (109), otorgando al paciente la capacidad de decidir
respecto a su situacion de salud.

Al tratarse, en este caso, de la atencién de niflos menores de edad, es necesaria la decisién de
sustitucion, que se refiere a las decisiones que son tomadas por terceras personas, es decir, no
directamente por los involucrados (110). Es asi como los padres o tutores legales son quienes
deben tomar las decisiones pertinentes respecto a las diferentes intervenciones de salud que
se realizan a los nifios con SD.

En relacidén a esto, y para lograr que la toma de decisiones realizada sea efectiva y en beneficio
de la condicidn de salud, es necesario que el profesional enfermero otorgue informacién de
calidad suficiente. Para conseguir esto, la informacién debe ser entregada en el momento y
lugar adecuado (111), otorgando la comodidad suficiente al paciente; debe ademas brindarse
tiempo para meditar, siendo recomendable entre 12 y 24 horas (111), siempre y cuando esto
sea posible y no comprometa el estado de salud del paciente; se deben realizar preguntas para
asegurar que ha comprendido y analizar la capacidad y competencia (111). Acciones
educativas son capaces de confirmar la autonomia ante situaciones de enfermedad (112), por
lo que mantener al usuario informado de la manera correcta facilita el proceso de toma de
decisiones, otorgando a la persona responsabilidad y participacion sobre su estado de salud o,
en este caso, la del menor a su cargo.

En comparacion a lo anterior, los relatos obtenidos en las entrevistas refieren que la labor de
los profesionales enfermeros/as respecto a esta tematica se evoca principalmente a la entrega
de informacion respecto a los procedimientos que se realizardn a los menores, sin considerar la
inclusién de los padres o tutores en la decision de llevar o no a cabo dichas intervenciones de

salud, como se puede evidenciar en el relato:

“El cuando estuvo en la UCI no. Porque solamente me decian, eeh... “estd estable dentro de su
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graveda’” (...) si me decian todos los procedimientos que le iban a hacer” (CEA1: PA3-D1).

En esta narracion es posible verificar que el profesional enfermero/a informa a la persona

responsable del menor respecto a los procedimientos que se realizaran, sin embargo, no se
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identifica la participacién de la persona en la decisidon sobre la realizacién o no de estos,

teniendo mds bien un rol de aceptacién ante las decisiones que los profesionales ya tomaron.

En otros relatos, se evidencia la entrega de opciones a las personas, pero sin tener en cuenta
los aspectos que la bibliografia ya mencionada considera pertinentes al momento de informar

a los usuarios, como se puede identificar en el relato:

“Me dijeron que yo podia tener eeh... que yo podia tener la atencidn que yo estimara necesaria
pero que Victoria iba a necesitar eeh... terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, eem,

estimulacion temprana, muuy temprana” (CEA6: PA3-D1/E3).

Se entrega a la persona la oportunidad de obtener la atencién que “estime necesaria”, sin
embargo, se debe asegurar la correcta entrega de informacién y comprension de esta por
parte del usuario y asi asegurar que pueda acceder a todos los beneficios y atenciones que le
corresponden. Asimismo, se menciona la necesidad de apoyo de diversos profesionales, como
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, etc, de los cuales se debe explicar su importancia
durante el desarrollo del menor, asegurando que el usuario comprenda y utilice estos recursos

de la mejor manera posible.

Es importante que en cada contacto con los pacientes y sus familias se explique de manera
detallada y clara cada una de las intervenciones que se realizaran o a las que pueden acceder,
con el fin de asegurar su correcta comprensién, promoviendo la participacion continua en cada

decisién que deba tomarse respecto a la situacién de salud de los menores.

Por otra parte, es relevante mencionar que los testimonios permitieron evidenciar una brecha
entre la atencidn y entrega de cuidados del profesional enfermero, entre atencién publica y

IM

privada, lo cual se condice con el “estudio de usuarios del sistema de salud y prestadores
respecto de la ley de derechos y deberes del paciente”, realizado por la superintendencia de
salud, el cual resalta como el aspecto mas importante en el trato digno, a la calidad de la

atencién y la preocupacion de los profesionales por los pacientes; concluyendo que los
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usuarios del fondo nacional de salud (FONASA) manifiestan tener un peor trato de atencion
respecto a instituciones privadas, mientras que los usuarios de Instituciones de Salud
Previsional (ISAPRE) mantienen mayor conocimiento de como reclamar sus derechos (113).
Asimismo se evidencia que la entrega de informacion en ambos sistemas es entregada en su
mayoria por médicos (113), manifestandose una brecha en los quehaceres del profesional
enfermero, quien desaprovecha instancias de comunicacidn, relacién terapéutica, educacion y

satisfaccién de necesidades del usuario.

Estds diferencias evidenciadas en los relatos, se orientan a una priorizacién del cuidado fisico y
actividades de gestidon por sobre las relaciones interpersonales y el cuidado compasivo, lo que
se puede fundamentar con el articulo bibliogridfico “Condiciones de trabajo de los
profesionales de enfermeria en Chile”, realizado en servicios hospitalarios y de atencidn
primaria, el cual relaciona este actuar con fendmenos como el estrés, la fatiga y la sobrecarga
laboral (114). Lo que produce una alteracién en las funciones personales del profesional,

fomentando incapacidad para dar satisfaccion a las necesidades del nifio y su familia.

5.1. Limitaciones del estudio
Para la correcta interpretacidn de los resultados es necesario tener en cuenta las limitaciones

presentes en esta investigacion:

Las vivencias obtenidas proporcionan informacién en un contexto establecido, por lo que los
resultados no son generalizables a otros espacios y/o personas. Por ello, es posible que los

resultados varien en distintos niveles socio econémicos, demograficos, politicos y/o culturales.

Debido a razones de contingencia nacional, elementos individuales del establecimiento y
aspectos personales de algunas participantes, no fue posible entrevistar a toda la muestra
dentro de las inmediaciones del Colegio Especial Armonia, sino en viviendas de las implicadas,

lo cual dificulto la periodicidad del total de entrevistas, que se llevé a cabo con interrupciones.
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Respecto a la técnica de recoleccidn de informacion utilizada en la investigacion, es importante
considerar la experticia del investigador que realiza la entrevista, el control y la habilidad para
abordar los temas de importancia, por lo cual se establece como una limitacion, a pesar de que

el instrumento fue aplicado por las mismas tesistas.

6. Conclusiones

El acercamiento a la perspectiva de madres de nifios con sindrome de Down respecto a la
compasion en el cuidado de enfermeria, permitié conocer la visidon y experiencia que han
vivenciado las cuidadoras hasta el momento, lo que abre una reflexién en torno al actuar del
profesional enfermero, que puede ser auto percibido de forma diferente a como lo percibe

quien recibe los cuidados.

El nacimiento de un niflo con sindrome de Down significa un reto para la familia, la cual
generalmente no tiene las herramientas necesarias para enfrentarlo. Es asi que el entorno
cultural de salud cambia; quienes acostumbraban a una cultura de salud curativa, asistiendo a
controles sélo en ocasiones de enfermedad aguda, deben cambiar a una cultura de salud mas
bien preventiva, en la cual el nifio/a con sindrome de Down asiste regularmente a controles
con el fin de evitar complicaciones que pueden presentarse dada su condicidn. Asimismo, hay
familias que tienen el reto mayor de tener insertos en su nucleo niflos con esta condicién y
diversas comorbilidades asociadas, como lo son las cardiopatias, problemas respiratorios, y
enfermedades que pueden comprometer otros sistemas; es en estos casos que se observa al
nifio y su familia mds relacionados con el ambiente intrahospitalario y el equipo de salud.

De esta forma el profesional de enfermeria cobra gran protagonismo en toda esta etapa, ya
gue son ellos los encargados de realizar un cuidado integral, efectuar un acompafiamiento
continuo a la familia y guiarlos en el nuevo camino. En relacién a lo anterior y través de la
presente investigacién es posible concluir que no se manifiesta un cuidado uniforme
compasivo en el profesional de enfermeria, sino por el contrario este cuidado dependera de las

capacidades, valores, experiencias y juicio de cada profesional. Respecto a ello, se evidencia la
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falta de una estructura que guie o norme el actuar compasivo en los cuidados de este grupo
humano, ya que los protocolos existentes se dedican principalmente a cuidados orientados al
area bioldgica y psicoldgica deficitaria, como se aprecia en la Norma Técnica para la supervisiéon
de nifios y nifias de 0 a 9 afios en la Atencidn Primaria de Salud donde, a pesar de ser la guia en
la atencion de salud de menores, cuenta sdlo con un capitulo orientado a NANEAS, sin
especificar el cuidado que necesitan los nifios con SD, y mencionando aspectos relacionados
principalmente a dificultades en crecimiento y desarrollo de nifios con necesidades especiales
de atencién de salud de manera general (22). En contraste, es fundamental que el cuidado de
la enfermera sea compasivo durante todo este proceso de adaptacion, que sélo comienza con
el recibimiento del diagndstico del nifio por la familia; dentro de los aspectos destacables para
este cuidado se encuentra la comunicacion, de forma que se verbalicen las necesidades tanto
del nifio como de la familia para satisfacerlas en la medida de lo posible, aliviar el sufrimiento y
la angustia, resolver inquietudes. También se vuelve importante el establecimiento de redes de
apoyo, tarea en la que también el profesional enfermero/a interviene, de forma que las
familias puedan conocer las experiencias de otras personas en su misma situacion.

Por otra parte, a través de la investigacion se logré apreciar la prevalencia de los valores
involucrados en la conceptualizaciéon de la compasién, en base a cuidados donde primaban
principios relacionados a la paciencia y tenacidad, destacando la ausencia de vivencias que
plasmen la humildad en los cuidados. En torno a ello, en primer lugar se evidencia una dualidad
en la realizacién de cuidados con valores positivos que fomenten la realizacion de acciones
compasivas, reafirmando la necesidad de una guia universal que no aborde Unicamente
necesidades bioldgicas de este grupo; evidencidndose inclusive un sesgo entre valores de
profesionales enfermeros de diferentes servicios. A raiz de esto, surgen vivencias que
manifiestan preocupacion, amabilidad pero también un mayor predominio de la impaciencia
por sobre la paciencia en los profesionales enfermeros, y una mayor prevalencia de tenacidad
en unidades de mas complejidad con respecto al servicio pediatrico. Respecto a esto es posible
concluir que los valores involucrados en la compasién no siempre se evidencian en los cuidados

del profesional enfermero, abriendo una brecha entre la teoria y la practica, y fomentando la
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lejania entre el profesional, el nifio y su familia. Por otra parte, ademds se puede establecer
que existe un predominio en el cumplimiento de valores positivos en servicios de UCl y UTI

debido a las caracteristicas propias del ambiente en el que se ven insertos.

En torno a la segunda dimension del estudio, percepcidn de la vulnerabilidad en el cuidado, se
pudieron obtener vivencias respecto de las tres subcategorias previamente establecidas:
sufrimiento, cuidado biopsicosocial y relacién terapéutica. Entre los resultados orientados
hacia vivencias en las que se compromete el sufrimiento, tanto del nifio como la madre, se
destacan las habilidades para acoger presentadas nuevamente en unidades de alta
complejidad Contrario a ello, se manifiesta la deficiencia de los profesionales enfermeros en
servicios pediatricos para realizar una acogida 6ptima del sufrimiento permitiendo la cabida a
emociones como el miedo, la desesperacidn y el desconcierto en los nifios y sus familias, sin
realizar intervenciones que las disminuyan. De ello, se concluye nuevamente la falta de
universalidad de los cuidados compasivos a lo largo de los profesionales y los diferentes
servicios, manifestandose mayor capacidad de acogida en UCI y UTI. En consiguiente,
enfermeros de pediatria evidencian la falta de compasidon en sus cuidados a través de la

incapacidad para intervenir en el sufrimiento tanto del nifio como de la familia.

Por otra parte, en torno a los resultados asimilables a un cuidado biopsicosocial de los
profesionales enfermeros, se concluye que existe una capacidad para brindar un cuidado
centrado en aspectos bioldgicos del nifio, sin intervenir en el entorno psicosocial, es decir, un
cuidado centrado en habilidades y competencias técnicas; lo que dificulta la posterior relacion
terapéutica, en donde se evidencia una clara falta de comunicacidn entre los profesionales y
las familias de los menores, caracterizando a los profesionales con actitudes distantes,

prepotentes y poco empaticos favoreciendo un ambiente de desconfianza e inseguridad.

Entorno a promocién de la autonomia, que contempla la educacién, libertad ajena y decision
del usuario, se puede concluir que en lo que conlleva la educacién, el profesional de

enfermeria efectivamente entrega herramientas durante las primeras etapas de vida,
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fomentando y fortaleciendo en todo momento la lactancia materna. Sin embargo, este rol no
continda durante el resto de las etapas de vida del nifio con sindrome de Down, por lo que se
evidencia una lejania por parte del profesional enfermero, fomentando la formacion de

desconocimiento, incertidumbre y ansiedad en los cuidadores de este grupo.

Por otra parte, respecto a libertad ajena, se manifiestan tanto aspectos positivos como
negativos. En torno a los primeros se evidencia el predominio de un profesional cercano, que
utiliza su experiencia para brindarle tranquilidad a los cuidadores, respondiendo sus
inquietudes y respetando sus decisiones personales; mientras que en los aspectos negativos
destaca el poco interés del profesional con respecto a educar al cuidador sobre diversos
procedimientos que posteriormente debian ser realizados por ellos mismos, produciendo
inquietud, temor y angustia en las familias. En base a ello es posible concluir que no todos los
profesionales enfermeros consideran en los cuidados aspectos culturales de las personas, ya
qgue no se profundiza en las creencias, temores o angustias que puede ocasionar un tipo
intervencion en las familias afectadas, por lo que no se logra promocionar la adaptacién del
nifio. En sintesis se evidencia la poca inclusidn de la teoria de la diversalidad y la universalidad

del cuidado cultural en algunos profesionales enfermeros.

Respecto a la decisidn del usuario, se destaca la evidencia de un profesional que entrega
informacién sobre las diferentes opciones de salud, tratamientos y procedimientos a realizar
en el nifio, por lo que se concluye que efectivamente existe un fomento hacia la autonomia de
la familia, sin embargo debido a la falta en los relatos no se puede establecer, si esta entrega

de informacion se realiza de |la forma teéricamente esperada.

Finalmente, es importante mencionar la brecha manifestada en los relatos de los cuidados
otorgados por profesionales enfermeros entre atencidn publica y privada. Manifestandose
cuidados de mayor calidad en esta ultima, por lo que la atencién de salud que se entrega en
establecimientos publicos no seria de lo mas idénea para los usuarios. Esto en base al

desperdicio de instancias de comunicacién, educacién y al poco fomento de la relacién
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terapéutica. En conclusidn, se evidencia la existencia de diversos factores que interfieren en el

acto de cuidar compasivo por parte del profesional enfermero del sistema publico respecto al

privado, que fomenta la lejania e incapacita la realizacién de un cuidado compasivo.

Figura 2. Esquema de resultados
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A partir de los resultados obtenidos mediante esta investigacion, se proponen medidas de

abordaje para llevar a cabo un cuidado compasivo al nifio con sindrome de Down y su familia.

Para esto se requiere que el profesional enfermero esté comprometido e interesado con esta

tarea.

- Formacién del pregrado: Catedras en la formacidn inicial del profesional, que permitan

una orientacion, en el manejo efectivo, de calidad y biopsicosocial del cuidado, con

enfoque al nifio, como a su familia, favoreciendo la participacion de Enfermeria en

todas las esferas del cuidado.
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- Percibir y reconocer los momentos de sufrimiento tanto del nifio como de la familia: Se
entiende que estos momentos serian principalmente al momento de terminar las
visitas, de realizar algun procedimiento, de entregar un diagndstico o informar del
estado de salud. Si se sospecha de algiin otro momento, abrir el canal de comunicacién
con el nifio o la familia y preguntar por su sentir.

- Acoger el sufrimiento: Si se percibe un momento de sufrimiento o es verbalizado,
acoger a la persona que sufre y acompafarla en este momento. Si es posible, tomar
acciones terapéuticas para mejorar su estado.

- Entregar herramientas: Si es una situacidon que la familia va a tener que enfrentar
continuamente, se deben entregar las herramientas necesarias para que puedan hacer
frente a esto. Esto incluye entrega de informacidn, de forma que la familia conozca las
implicancias que existen y sepa cudl es la mejor forma de abordarlo desde su propia
perspectiva.

- Desarrollo de interés en el conocimiento y capacitaciones sobre el sindrome de Down:
Si se encuentran frente a pacientes con la condicidn de sindrome de Down, desarrollar
y ampliar el conocimiento, que permita abordar al usuario interno desde sus
necesidades, lo que generara satisfaccion, seguridad y reconocimiento por parte del/la

nifio/a y su familia.

Por otra parte, esta investigacién entrega una reducida cantidad de informacién en cuanto al
tema, al mismo tiempo que genera nuevas interrogantes, por lo que se sugiere seguir la linea
de estudio o seguir otras nuevas que se relacionan, como:
- Evaluar la utilidad y aplicabilidad de una sala hospitalaria exclusiva para nifios/as
NANEAS.
- Disefar modelos de cuidados de enfermeria, que incluya la compasiéon como base
fundamental del cuidado para nifios/as con sindrome de Down.
- Disefar programas de salud, guias clinicas o recomendaciones enfocados a las

necesidades bioldgicas y psicoldgicas, de nifios/as con sindrome de Down.
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Disefiar modelos o programas de acompafiamiento para las familias que esperan, o ya
tienen, un hijo/a con sindrome de Down.
Creacion de redes asistenciales y nexos con corporaciones o fundaciones, que faciliten

la orientacion y adaptacion familiar.
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Anexo 1. Instrumento: Guidn de preguntas

Antecedentes generales:
1. Edad actual del nifio:
2. Edad del cuidador:
3. Edad al momento del nacimiento del nifio con sindrome de Down. En caso de no ser padre o madre,

edad en que se hizo cargo del cuidado de este nifio:

4. Numero de hijos; en caso de ser mas de uno, qué lugar toma el nifio con sindrome de Down (mayor,
medio, menor, etc)

5. Comorbilidades u hospitalizaciones del nifo con sindrome de Down:

6. Predominancia de atencién de enfermeria: (atencién primaria, secundaria y
terciaria)

7. Prevision de Salud:

8. Atencion en instituciones de salud publicas o privadas:

Guion de preguntas

Dimension 1: Valores involucrados en la compasion.

- Seglin su experiencia, ;Qué caracteristicas han sido importantes en la relacion entre usted, el/la nifio/a y la
enfermera para el cuidado que ha entregado la profesional?

- Seglin su experiencia, ¢En qué momentos se ha sentido bien cuidado por las enfermeras?

Dimension 2: Percepcion de la vulnerabilidad.

- Seglin su experiencia, ;qué caracteristicas ha tenido el apoyo entregado por el profesional de enfermeria en
los momentos de sufrimiento?

- ;Qué temas, ademas de la salud fisica del nifo, han sido tratados por la enfermera en el control de salud
realizado al menor?

Dimension 3: Promocion de la autonomia.

- ¢Qué aspectos puede sefnalar sobre cémo ha sido su participacion en la toma de decisiones respecto a las
distintas situaciones de salud del/la nifio/a?

- ¢Qué herramientas le ha entregado el profesional de enfermeria para que usted logre tomar decisiones
informadas sobre su futuro?
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Anexo 2. Consentimiento informado

o Universidad

@ deValparaiso
CHILE

Consentimiento Informado
Informacion para Participante

El propésito del presente documento es invitarlo a participar en el estudio “Compasion en el
cuidado de enfermeria: vivencia de cuidadores de nifios/as con Sindrome de Down”. Usted ha
sido elegido por ser cuidador/a principal de algun estudiante del establecimiento escolar en que
se llevara a cabo la investigacion y haber estado presente en algtin cuidado de enfermeria a dicho
estudiante. La investigadora principal es la enfermera Matrona Paulina Gundelach y las co-
investigadoras/tesistas son las alumnas Belén Bernal, Camila Caneleo, Camila Inostroza, Nanda
Ramirez, Valeria Tapia e Isadora Valdés. Para que usted pueda tomar una decisién informada, le
explicaremos a continuacién cuales seran los procedimientos involucrados en la ejecucion de la
investigacion, asi como en qué consistirfa su participacion:

L. La investigacion mencionada se realizard en las dependencias del establecimiento
educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera durante el segundo semestre del afio 2019.

2; Es necesario saber cémo dentro de toda la experiencia de cuidar a estos nifios con
necesidades de salud especiales, los cuidadores han sentido que el profesional de enfermeria ha
actuado frente y con ellos, estando en una situacién de vulnerabilidad en que necesitan muchas
veces de un soporte; de esta forma con el estudio se busca conocer su experiencia para que a
futuro se pueda a mejorar el cuidado, el trato y la disposicién del profesional frente al nifio con
sindrome de Down.

3 La participacién en esta investigacion es completamente voluntaria. En caso de que decida
hacerlo se le realizara una entrevista, de la cual se grabard solo el audio, con una duracién
aproximada de 30 minutos compuesta de 6 preguntas abiertas en las que se le pedira explayarse a
voluntad y sin interrupciones. Esta se realizara dentro de las dependencias del establecimiento en
que se realiza la investigacion. La fecha sera acordada previamente con cada participante
tomando en cuenta sus preferencias y disponibilidad.

4. Riesgos
Es posible que dentro de la entrevista sean conversados temas personales y emocionalmente

sensibles para los participantes, por lo que las tesistas investigadoras se encuentran capacitadas
para realizar contencién psicolégica y emocional en caso de ser requerido; en casos de
descompensacion emocional que escape del control de las tesistas, se sugerird una consulta hacia
la psicéloga del establecimiento educacional.

5. Beneficios
Los beneficios de la investigacion significardn una contribucion en el futuro a mejorar los
cuidados de enfermeria.

6. Escenarios alternativos de investigacién
La metodologia que se utilizara es la entrevista, la cual es la mejor forma de explorar el fenomeng_..
en estudio, ya que permite conocer desde los actores sus vivencias y experiencias relacionad/g oe
cuidado percibido. £

Co,

o El tnico gasto ligado a su participacion en esta investigacion corresponde a costqs;
movilizacién hacia y desde el establecimiento, los cuales no seran reembolsados. Uste
recibira pago por participar en la investigacién, al igual que las investigadoras tampoco recibirdn
pago por la realizacion de la misma.
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Derechos del participante
a. A manifestar dudas, preguntas

Tiene derecho a manifestar sus dudas e inquietudes a las tesistas durante cualquier momento
de la investigacién, y en caso de que requiera aclaraciones respecto a la investigacién podréa
contactar con la investigadora principal Paulina Gundelach al teléfono 32-2603804 o al correo

electrénico paulina.gundelach@uv.cl
b. Ala participacién voluntaria y a la revocacién del consentimiento

Tiene derecho a retirarse de la investigacion en cualquier momento si lo considera necesario,
solo comunicandoselo a la investigadora principal. Su decisién de participar o no, o su
eventual retiro, no lo perjudicaran en caso alguno, es decir, no afectara en la atencién o futuras
atenciones de salud que reciben tanto usted como el nifio/a que se encuentra bajo su cuidado.
c. Alaatencién y derivacion oportunas en casos identificados de hallazgos a consecuencia
de la investigacion.

La investigacién busca recabar informacién de hechos ya acontecidos, si por alguna razén se
detectara una situacién de cuidado inminente se le derivara de acuerdo a su sistema de salud.
d. A recibir informaci6n relevante derivada de la investigacién que lo pueda beneficiar o
hacer cambiar su opinién respecto de su participacion.

Una vez finalizada la investigacion usted podré recibir los resultados relevantes, en el
establecimiento educacional “Colegio Especial Armonia” a través de una entrevista o de una
exposicion oral de las tesistas.

Confidencialidad
a. Reserva de la identidad del participante
Para la proteccién de su identidad y los datos entregados, su nombre se mantendra solo en
conocimiento de las investigadoras, no siendo revelado durante la investigacién. En su lugar,
se utilizard un cdédigo correspondiente a las iniciales del nombre del colegio seguido de un
numero.
b. De los datos personales y sensibles
El registro de datos sera reservado y sélo tendran acceso a ellos las investigadoras. Los
documentos impresos como el consentimiento informado seran guardados en un cajén bajo
llave en la oficina de la investigadora principal, ubicada en la Escuela de Enfermeria en calle
Angamos 655, Vifia del Mar, mientras que los datos electrénicos se mantendran en el
computador profesional de la investigadora principal bajo cédigo de clave; toda esta
informacién sera manejada solo por las investigadoras con fines académicos y seré eliminada
una vez transcurridos 5 afios desde el término de la investigacion.

Difusién y entrega de los resultados

Los hallazgos obtenidos mediante esta investigacion seran expuestos como Tesis de Grado de las

tes

investigacién, siempre preservando su identidad. Asimismo, se ofrecera a usted el acceso/aslo:
resultados de la investigacion.

11.

istas, existiendo la posibilidad de ser publicados en alguna revista cientifica y utilizados

Evaluacién Etico Cientifica &

Esta investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética en Investigacién (CBI)

de

la Facultad de Medicina (FAMED) de la Universidad de Valparaiso. Si usted lo requiriera, en

caso de tener alguna duda acerca de este estudio o respecto de sus derechos como participante en
esta investigacion, puede contactar a su presidente en el teléfono 32-260 30 02 o E-mail:
etica.facultadmedicina@uv.cl.
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Acta de Consentimiento Informado
Cuidador/a de los nifios/as con Sindrome de Down
B o P ) NSNSV 5

........................................ e cereniriiniiniiiii s iy, Declaro que
la investigadora principal Enfermera Matrona Paulina Cecilia Gundelach Gonzélez, y las tesistas
Belén Bernal, Camila Caneleo, Camila Inostroza, Nanda Ramirez, Valeria Tapia e Isadora Valdés
de la Carrera de Enfermeria, Facultad de Medicina, ubicada en calle Angamos 655 de la ciudad
de Vifia del Mar, me han informado en forma completa en qué consiste la investigacion y que
tendré que responder a unas preguntas en el colegio, lo cual sera grabada y demorara
aproximadamente 30 minutos. “Compasién en el cuidado de enfermeria: vivencia de
cuidadores de nifios/as con Sindrome de Down” que llevardn a cabo en el establecimiento
educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera. He leido completamente la informacién
proporcionada en este documento acerca de mi participacién. Me han informado y explicado
cudles son los procedimientos del estudio a los que seré sometido y en qué consistira mi
participacion. Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer preguntas y aclarar todas mis dudas
con las investigadoras. Entiendo que poseo el derecho de revocar mi consentimiento sin que esta
decisién pueda ocasionarme algtin perjuicio.

De acuerdo a lo declarado por mi en este documento, firmo aceptando voluntariamente mi
participacion en esta investigacién. Recibo una copia completa de este documento.

QW\ I

Nombre y Firma Participante Nombré Firma Investigador Responsable
ClL: C.L: 42 T4 Ros-2.
Fecha: Fecha: (% |10 (/]

Nombre y Firma Director del Establecimiento o su Delegado
Cils
Fecha:

La Calera,
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Anexo 3. Autorizacion de Comité de ética
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ACTA DE EVALUACION BIOETICA No. 40/2019

El Comité de Bioética de la Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso, con la
presencia de Eva Sotelo, profesora de Castellano, Presidenta; Paulina Hurtado,
enfermera—matrona, Vicepresidenta; Angelo Bartsch, kinesiologo, Secretario Ejecutivo;
Ana Zepeda, tecndlogo médico; Patricia Herrera, educadora de parvulos; Paula
Eherenfeld, matrona; y Lourdes Andrade, representante de la comunidad, en su sesion
del dia 17 de octubre de 2019 declara haber evaluado el protocolo de investigacion
“Compasion en el cuidado de enfermeria: vivencia de cuidadores de nifos/as con
Sindrome de Down”, presentado por la investigadora principal, Paulina Gundelach de

profesion enfermera matrona adscrita a la Facultad de Medicina.

Para su evaluacion, el Comité de Bioética reviso los siguientes antecedentes:

1. Protocolo N° 025/2019, version en espanol.

2. Hoja Informativa y Acta de Consentimiento Informado, version en espafiol, cuyos
destinatarios son cuidadores de ninos/as con Sindrome de Down.

Curriculum Vitae de la investigadora responsable.

= 9

Carta de autorizacion de Juana Lillo Pizarro, Directora Colegio Especial Armonia.

[$2)

Carta de compromiso de Jennifer Pinochet Acosta, Psicologa Colegio Especial
Armonia.

6. Instrumento(s): Recoleccion de datos, Flujograma de Contencién emocional,
Certificados de participacion de tesistas en “Taller Vivencial de Contencion

Emocional”.

En la valoracion bioética del proyecto, el Comité considero que dicha propuesta cumple
con los principios éticos necesarios para su realizacion, entre otros, los de beneficencia y
atencion a potenciales riesgos; se concluyo que su pertinencia fundamental radica en:

1. El disefo se ajusta a las Normas de Investigacion en Seres Humanos.

2:

incrementar la calidad de cuidado y el manejo integral de la situacion de salud

ninos/as con Sindrome de Down y sus familias.

3. El Consentimiento Informado da cuenta de la finalidad de la investigacion en forma
clara; explicita y respeta la voluntariedad del posible participante, ademas de

COMITE DE BIOETICA PARA LA INVESTIGACION - FACULTAD DE MEDICINA
Angamos #655 Renaca, Vina del Mar | Teléfono: 32 260 30 02 | E-mail: etica.facultadmedicina@uy.cl

; 5 FACULTAD DE MEDICINA
hg deValparaiso Comité de Bioética
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ofrecerle la oportunidad de retirarse en cualquier momento sin que ello le revista
algtin perjuicio; asegura la confidencialidad de los datos y de la identidad del sujeto;
se precisa que no existen riesgos, ni costos involucrados como tampoco remuneracion
por participar; especifica en qué consistira la colaboracion del sujeto, senalando
tiempo que involucrara la aplicacion del instrumento de recoleccién de datos. Asi
también, la investigadora da a conocer su teléfono e E-mail de contacto para ubicarla
caso de cualquier consulta o duda.

4. Los antecedentes curriculares de la Investigadora Principal garantizan la ejecucion
del estudio dentro de los marcos éticos y técnicos aceptables.

5. Los miembros del Comité declararon no tener conflicto de interés.

IV. Por lo anterior, el Comité de Bioética de la Facultad de Medicina aprueba el presente
protocolo de investigacion que se llevara a cabo durante al afio 2019 en el establecimiento
educacional “Colegio Especial Armonia” de La Calera, y sera realizado por Paulina
Gundelach, enfermera matrona de Escuela de Enfermeria de la Facultad de Medicina. La
ejecucion del protocolo queda sujeta, ademas, a la aprobacion que otorgare el Comité
Etico-Cientifico del centro asistencial, si correspondiere. Las eventuales modificaciones
que pudiera sufrir el protocolo al que seran sometidos los participantes deberan ser
evaluadas por este Comité y aprobadas previo a su aplicacion. La investigadora
responsable debera transmitir informe de estado de avance del estudio al término de cada

afo de ejecucion o el informe escrito final, segun proceda.

Firma en representacion del Comité de Bioética de la Facultad de Medicina,

Eva Sotelo Trujillo
Presidenta
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C/C.: -Secretaria CBI-FAMED
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Anexo 4. Autorizacion del establecimiento para la realizacion de la investigacion

COLEGIO ESPECIAL ARMONIA
CALLE FREIRE N© 972, LA CALERA

R.B.D.: 14.800-8
FONO: 33-2227547 - 33- 2222027
p colegio.especial.armonia@gmail.com
ARMONIA
Sefiorita:

Paulina Gundelach G
Escuela de Enfermerfa
Universidad de Valparaiso
Presente

Junto con saludarla, me es muy grato aceptar el estudio de sus alumnas de 4° afio de
Enfermeria “La Compasién en el cuidado del profesional de enfermeria: Vivencia de los cuidadores
de nifios con Sindrome de Down”. El objetivo de este estudio, sin duda, sera un gran aporte para
ambas instituciones.

Esperando que esta investigacién sea todo un éxito, agradezco enormemente la
oportunidad de participar y ayudar a contribuir en éste, como en futuras temdticas, que
contribuyan a Ia construccién de una sociedad mds justa e inclusiva.

Sin otro particular, se despide de Usted:

FUNDACION EDUCAZIONAL

RUT: 65,154 825-K
o¥al Armonfa
Juah} .:Lill Pizarro
Directora
332222027
332227547
992803561
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