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ABSTRACT

Objectives: to reveal the existence of asymmetry in health care to Naneas, from the perspective of primary
level health professionals, in a city in southern Chile.

Method: developed under the qualitative interpretive paradigm, in 9 professionals assigned to Family Health
Centers (Cesfam). Collection through semi-structured interviews. Manual analysis, with identification of
categories, projection phase of the analysis, and analysis in a logical and inductive way.

Results: the categories were identified: Asymmetry of the community component in health, policy demands,
strategies and care model in PC, and humanized care.

Conclusion: a critical aspect is the deficit in infrastructure, human resources and training of professionals.

Keywords: Primary Health Care; Chronic Disease; Pediatric Nursing.
RESUMEN

Objetivos: develar la existencia de asimetria en la atencion de salud a Naneas, desde la vision de los
profesionales de la salud de nivel primario, en una ciudad del sur de Chile.

Método: desarrollada bajo el paradigma cualitativo interpretativo, en 9 profesionales adscritos a Centros
de Salud Familiar (Cesfam). Recoleccion a través de entrevistas semiestructuradas. Analisis manual, con
identificacion de categorias, fase de proyeccion del analisis, y analisis de forma logica e inductiva.
Resultados: se identificaron las categorias: Asimetria del componente comunitario en salud, demandas de
politica, estrategias y modelo de cuidados en AP, Y atencion humanizada.

Conclusion: un aspecto critico es el déficit de infraestructura, recursos humanos y capacitacion de los
profesionales.

Palabras Claves: Atencion Primaria de Salud; Enfermedad Cronica; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCCION

La equidad en salud es un componente de la justicia social e indica la ausencia de diferencias evitables,
injustas o remediables entre grupos de personas debido a sus circunstancias sociales, economicas, demograficas
o geograficas. Para la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), es: “Liderar esfuerzos colaborativos
estratégicos para promover la equidad en salud” y lucha por la imparcialidad y la justicia mediante la eliminacion
de las diferencias que son innecesarias y evitables. Siendo las inequidades diferencias prevenibles e injustas
en salud y una realidad indiscutible, medibles a través de la posicion socioeconomica (PSE) y los determinantes
sociales de la salud.®

En Chile, existe documentada inequidad en el acceso a la salud y las asimetrias en la atencion en salud son
la falta o ausencia de proporciones equilibradas entre las partes de una dimension evaluada. %

Los nifios con necesidades especiales (Naneas) que antes fallecian, hoy sobreviven y crecen hasta adultos,
presentando patologias cronicas o secuelas,®®” y denominados Naneas, debido a la condicion de salud, con
duracion de al menos un ano, y consecuencias,®%'® como discapacidades del desarrollo y epilepsia, asfixia, e
infecciones respiratorias y lesiones.

Los problemas de salud detectados son obstaculizados por retraso diagndstico, listas de espera, falta de
atencion e informacion y estigma, actuando como barreras para el acceso. Y los niflos con complejidades
tienen el doble de probabilidades de presentar al menos una necesidad insatisfecha, y el ser “no asegurado” se
asocia con mas necesidades insatisfechas. ('

Asi los Naneas y sus familias se encuentran con un sistema de salud en incipiente desarrollo de politicas
publicas y programas de salud, con déficit en la familiarizacion de sus necesidades, y desarticulacion entre los
niveles, lo que afecta la comunicacion fluida y la continuidad del cuidado, dejando a este grupo muchas veces
excluidos del sistema de salud, recurriendo a instituciones privadas.(131415.16.17,18,19)

La sobrevivencia de Naneas, demuestra que se deben modelos de atencion y protocolos, para la transicion
a la vida adulta.?

Naneas y Atencion Primaria

La mayoria de Naneas pertenecen al grupo de bajo riesgo (baja complejidad para la clasificacion chilena),
tienen menor contacto con la Atencion Primaria en Salud (APS), y son prevalentes el asma y neumonias. ?%

La localizacion de ellos es una preocupacion del equipo, para otorgar una atencion en salud y vincularse
con las familias para acompanar eficazmente.® La coordinacion del cuidado es compleja y requiere habilidades
comunicacionales, asi como de compartir la historia del nifio y transferir la informacion desde la Atencion
Primaria (AP) a los otros niveles, requiriéndose desde la continuidad relacional, la activacion de la red y desde
la continuidad de la gestion, urge un plan de cuidados compartido entre los niveles de atencion, para lograr
otorgar cuidados continuos. " Junto al desarrollo de modelos organizacionales efectivos en (APS), que incluyan
componentes innovadores multidisciplinarios, autogestionados, en continuidad y en flexibilidad. "

Desafios de la APS en Naneas

Los cuidados proporcionados son insuficientes en relacion a las necesidades, ademas de permanecer
excluidos, sin considerar sus diferencias y mostrando autoritarismo por parte de los profesionales de la salud en
la toma de decisiones, sin integrar a los padres o cuidadores.?? Recomendandose la formacion de profesionales
en el reconocimiento de diferencias y necesidades de este grupo.(

Los Naneas enfrentan obstaculos para responder a sus requerimientos, encontrando un sistema de salud débil
en politicas publicas y programas de salud, no familiarizado con sus necesidades y desarticulado, produciendo
en los padres sentimientos de desesperanza y frustracion. Y la salida es el fortalecimiento de la Atencion
Primaria, al conocer la poblacion y tener competencia para generar vinculos con los otros niveles de atencion.?”

Asi surge la inquietud ;Existe asimetria en la atencion de salud a Naneas, desde la vision de los profesionales
de la salud de nivel primario, en una ciudad del sur de Chile?

Este estudio se enfoca en comprender y profundizar los fenomenos. Desarrolla un disefio descriptivo con
la finalidad de mostrar las situaciones tal como lo viven las personas a través de la percepcion e intuicion.
2324 Se apoya en la teoria de la complejidad basada en que los sistemas se desarrollan, evolucionan y se van
reinventando, y los profesionales interactiian con personas con problemas de salud.®)

Objetivo: Develar las percepciones y practicas en el cuidado de la atencion de salud a Naneas desde la
perspectiva de los profesionales de salud de nivel primario, en una ciudad del sur de Chile.

METODO

Investigacion desarrollada bajo el paradigma cualitativo interpretativo, con disefo exploratorio.?’ Muestra
intencional, de 9 profesionales adscritos a Centros de Salud Familiar (Cesfam). Los criterios de inclusion
consideraron a profesionales, que realizaban atencion directa y con al menos un afno de experiencia en Cesfam.
Recoleccion a través de entrevistas semiestructuradas, con guion con preguntas orientadoras, realizadas en
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sala de Cesfam y otras online fuera de horario de trabajo. El promedio de duracion de las entrevistas fue de
52 minutos, consentidas con registro fisico, y grabadas en reproductor digital. Se tomaron notas de campo
para registrar observaciones e interpretacion de datos. Transcripcion realizada de forma fidedigna, con archivo
anonimo. Se optd por analisis manual, al no contar con software con licencia vigente. En credibilidad se
triangulo por investigadoras. La saturacion se alcanzo, ya que una vez establecidas las categorias emergentes
fue posible identificar que existian similitudes, y escasa informacion nueva entre los informantes. ?"/28)

Se realizo: a) preanalisis de identificacion de categorias, b) 2da a fase de proyeccion del analisis, y c) una
3era fase, de analisis de forma logica e inductiva. %39

Implicancias éticas: se contd con aprobacién del Comité de Etica Proyecto UFRON° 141_23, y Consentimiento
Informado.®"

RESULTADOS

Tabla 1. Categorias y subcategorias en profesionales, en la atencion a Naneas

Metacategorias Subcategorias

Asimetria del componente comunitario en Brecha entre la politica de salud y necesidad de atencion
salud primaria especializada
Incremento de diagnodsticos de Naneas y déficit de recursos
materiales y humanos especializados
Comprension limitada de las discapacidades (desconocimiento
en definicion, magnitud y seguimiento de Naneas)

Demandas de politica, estrategias y modelo Desvinculacion en comunicacion entre la atencion primaria AP
de cuidado en AP para Naneas y la atencion 2 y 3 aria

Atencion humanizada Etica y Responsabilidad profesional en AP

Categoria Asimetria del componente comunitario y Subcategoria Brecha entre la politica de salud y
necesidad de atencion primaria especializada

[En Atencidén Primaria no existe un servicio a brindar, la sala estimulacion no es para los nifios Naneas]E2.

[Para los niflos Down, no hay nada, solo se registra, antes no habia registro de Naneas y ahora se puede
postular a recursos, para visibilizar]E2.

[Deberian existir politicas publicas en la Atencion Primaria en Naneas]E2.

[La idea es visibilizar y es injusto, hay disparidad, cuesta que el nifio que se atiende acd, no tenga prestacion
por especialistas, es injusto, el servicio publico deberia ser igualitario para todo el territorio] E2.

[Las familias, buscan oportunidades en otras partes, e incurren en mds gastos, por viajes, se trata de
mitigar ese gasto con servicio social, pero la atencion no la podemos cubrir] E2.

En Subcategoria Incremento de diagnosticos de Naneas y déficit de recursos materiales y humanos
especializados

[El equipo hace lo que puede, se trabaja con recursos limitados]JE1.

[Los Naneas se terminan atendiendo entre atencion secundaria y privada, por falta de recursos. No tenemos
terapeuta, ni kinesiologos] E2.

[De repente, tenemos fonoaudidlogo y terapeuta, mientras no sea la parte motora]E2.

[No tenemos un equipo especializado de Naneas, solo ofrecemos el control de salud]E3.

[Hay muy poca capacitacioén, avisan muy encima y no podemos cambiar la agenda por asistir a capacitacion.
La capacitacion recibida fue con enfoque hospitalario, se suponia que era para APS]JE4.

[Con la ley TEA deberia haber salas, e infraestructura]E3.

[Algunos requieren kinesiologa capacitada en Naneas]E2

[Mds proteccidn legal, capacitacion, difusion] E3

[Hay desconocimiento, por reemplazo de licencias y no hay induccién en periodos cortos] E3.

[A veces no hay materiales de apoyo, escasos folletos del Chile Crece, cuesta que autoricen fotocopias] E7.

En Subcategoria Comprension limitada de las discapacidades (desconocimiento en definicion, magnitud y
seguimiento de Naneas)

[A veces no se conocen los nifos, ya que estdn bajo el cuidado de atencion domiciliaria o porque estdn
postrados]E4.

[Falta ordenar, el Sindrome de Down, Autismo, las pardlisis cerebrales, hay que clasificar de acuerdo a sus
necesidades]E.2
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[No hay un programa dedicado a los Naneas, no nos da el tiempo para hacer rescate]E9.

[No todos los profesionales conocen a los Naneas, sobre todo en la gente joven, hay alta rotacién, no se
interiorizan]. E9

[Hay desconocimiento, por falta de capacitaciones]E5.

[Hay muchos sub-diagnosticos]E2.

Categoria demandas de politica, estrategias y modelo de cuidado en AP para Naneas y subcategoria
Desvinculacion en comunicacion entre la Atencion Primaria (AP) y la atencién 2 y 3 aria

[No hay politica, solo el control. Con la ley TEA, estamos pesquisando y derivando al nivel secundario]E1.

[Comunicacién con el nivel secundario, horrible, nada, nada. Puedo estar dos horas esperando que me
contesten del poli, envié correo a la enfermera, para tener respuesta]E3.

[El seguimiento es por intuicion, no llega nada desde el poli] E4

[Hemos diagnosticado y clasificado y no tenemos ninguna contrarreferencia del hospital, nunca han [lamado]
E4.

[Hay que mejorar la comunicacion y gestion, reunirse con pediatria del hospital] E4.

[Seria espectacular reunirse con el equipo 2dario para la contrarreferencia, no hay nada nada, y ellos no
educan. Llegan sin ningun documento, y no sabe quién controldJE3.

[Podrian avisar el alta de los prematuros, mandar correo]E3.

[Faltan trabajo entre APS y el nivel 2dario, comunicacion y apoyo como Rayen para saber si lo envié a
psiquiatra o neurdlogo, pero nada...JE4.

[Hay desconocimiento desde el hospital sobre las prestaciones a nifios TEAJET.

[El sistema de contrareferencia, no es rdpido, se agiliza por propia iniciativaJE1.

Categoria Atencion humanizada en AP para Naneas y subcategoria ética y responsabilidad profesional en
Atencion Primaria

[Con evaluaciones del desarrollo psicomotor, las pautas breves, el EEDP, y TEPSI, pesquisas riego, retraso,
rezago. Se toman decisiones sola]JE4.

[Los con sospecha de TEA van a médico, y se llama para saber si estd en tratamiento]E4.

[El afio pasado contrataron fonoaudidlogo. El 90 % de nuestros nifios tenian trastornos del lenguaje]E6.

[La nutricionista del hospital [lama para saber por nifios que tienen dificultad con acople o con incremento
de peso]EA4.

[Muchas mamds van al pediatra particular y vienen después al control del nifio sano, por la evaluacion del
desarrollo psicomotor. Del hospital deberian enviar el bajo control (saber quiénes son), para seguimiento y
visita domiciliaria]E7.

[Deberian tener el doble de rendimiento, el control de Down deberia durar dos]E3.

[Sin hora, se atiende igual, pero falta contar con equipo para Naneas por aumento de enfermedades, antes
no se diagnosticaba el autismo, el déficit atencionalJE3.

[Organizar mejor, equidad, tener cupos protegidos para NaneasJE5.

[Las familias estdn agobiadas, se apoya con asistente social, educacién por enfermera, nutricionista, y se
refuerza la visita, lo que mds vemos son los prematuros]E2.

[Es importante el domicilio, se va en conjunto para los manejos de sonda aseo, aspiracion] E2.

[Los Naneas tienen acceso a la ley Ricarte Soto, y las leches son por esa ley] E2.

[Atendemos FONASA y DIPRECA, se apoya, pero se requiere capacitacion] ES.

[Para fluidez queda con hora agendada y la enfermera va revisando que no falten a sus controles] E9.

DISCUSION

El acortamiento de las brechas en salud en los Naneas adscritos a distintos niveles socio economicos e
influenciados por los determinantes sociales resulta ser de base ética.®? Las barreras fisicas, de actitud y la
falta de capacitacion contribuyen ain mas a la desigualdad en la atencion.®?

En la metacategoria Asimetria del componente comunitario y subcategoria Brecha entre la politica de salud y
la necesidad de atencion primaria especializada, se revela, la importancia del trabajo conjunto con la atencion
primaria y los beneficios que esta les podria otorgar.®% Se hace hincapié en la necesidad de infraestructura,
mostrando limitaciones en la organizacion y en las redes de Atencion, percibido como ambigiiedad y falta de
preparacion en la atencion, y en la falta de protocolos para estandarizar la asistencia,®® abordar las disparidades
socioeconomicas, reducir las desigualdades, aumentar la financiacion de los servicios y brindar servicios mas
accesibles.®

En la subcategoria Incremento de diagnosticos de Naneas y déficit de recursos materiales y humanos
especializados, existe un incremento general, la prevalencia de TEA (2020) es de 27,6 y 3,8 veces mas frecuente
entre los ninos, asociada a ingresos economicos menores. La edad media del diagnostico es de 49 meses. ¥
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Se requiere cambiar el enfoque biomédico y capacitar a los enfermeros, (quienes no se sienten preparados)
por lo que el cuidado otorgado es fragmentado.

La necesidad de atencion en salud mental es percibida como barrera,3:383940.41.4.43) y muchas veces se
sienten obligados a buscar respuesta en instituciones privadas, condicionada a los recursos econdémicos del
grupo familiar.“¥

Subcategoria Comprension limitada de las discapacidades (desconocimiento en definicion, magnitud y
seguimiento de Naneas). “Naneas”, tienen una condicion médica compleja, necesidad de atenciones, requieren
cuidados de mayor complejidad. Presentan barreras de acceso para la participacion (escuelas, barrios, etc.),
necesidad interdisciplinaria y un abordaje humanizado. )

La pluralidad de “necesidades” se aproxima a diversidad disciplinaria y atencion en red, con abordaje
coordinado, desde distintas perspectivas, con el fin de lograr la integralidad de la atencion. El cuidado en red
apunta a la integralidad de la atencion con enfoque comunitario, el término “especiales”, ayuda a focalizarse
en quienes mas lo necesitan, y el término “salud”, se incluye el “estado de completo bienestar fisico, mental
y también social, trascendiendo al enfoque biologicista. ¢>46,47,48:49,50,51)

Autores los definen como grupo que padecen una enfermedad crénica a fin de proporcionarles cuidados
integrales, “Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencidn en Salud” (Naneas). (52:52,53,34,5,57)

Silva MEDA enfatiza en conocer las demandas de cuidado de Naneas y sus familias, desde el enfoque
psicosocial y espiritual, desde un enfoque de respeto de sus derechos y de inclusion en la sociedad.®®

El sistema sanitario recalca la medicion sistematicamente de sus prioridades (Naneas) y sus familias, la
calidad de vida y el bienestar a la hora de desarrollar servicios, apoyos y sistemas. (134359

Categoria demandas de politica, estrategias y modelo de cuidado en AP para Naneas y subcategoria
desvinculacion en comunicacion entre la atencion primaria AP y la atencion 2 y 3 aria se menciona la necesidad
de mejorar la coordinacion de la atencion, la atencion centrada en la familia, la toma de decisiones compartida,
y la necesidad de un enfoque integral centrado en la familia, para abordar las disparidades en la atencion y
promover la equidad en la salud para los Naneas y sus familias. A su vez, pone especial atencion en las madres
pertenecientes a minorias, de areas rurales y las familias con bajos ingresos, que informan niveles mas bajos
de atencion, lo que indica disparidades significativas. ¢

En Atencion humanizada en AP para Naneas y subcategoria ética y responsabilidad profesional en AP, la
entidad alude a la humanizacién de la atencion considerando la dignidad y derecho a la salud y necesidades
bioldgicas, psicoldgicas, espirituales y sociales.®¢" Y la integralidad de la atencion, el abordaje de la persona
con una mirada holistica.®?

El cuidado, incorpora una comunicacion expedita, e incluye lenguaje verbal y no verbal, buen trato, escucha
activa y comunicacion, que beneficia al personal de salud y usuario(a).(©

Seglin Cervera® las estrategias de humanizacion para cuidado de la salud del nifio alivian tensiones y
ansiedades.

Desde las Ultimas décadas del siglo pasado, siguiendo el ejemplo de paises mas avanzados, se han estado
llevando a cabo en Chile iniciativas que favorecen la integracion de nifos y nifias con algun tipo de limitacion,
discapacidad o necesidad especial al sistema regular de educacion’ pero se debe avanzar imperiosamente desde
la Atencion Primaria. ¢

CONCLUSIONES

La investigacion realizada permite la reflexion sobre las asimetrias de cuidados de los Naneas en la atencion
primaria de salud, revelando algunas dificultades estructurales. A pesar de los esfuerzos por parte de las
autoridades sanitarias y los profesionales de salud para implementar un modelo de atencion integral, los
resultados sugieren que las deficiencias en infraestructura, recursos humanos y capacitacion de los profesionales
de salud han tenido un impacto en la calidad de la atencion que se ofrece a esta poblacion vulnerable.

Los hallazgos evidencian una desconexion critica entre los diferentes niveles de atencion, particularmente
entre la atencion primaria y los niveles secundarios o terciarios. Esta falta de articulacion entre los sistemas
de salud refleja una brecha significativa que limita el acceso efectivo a la atencion integral y especializada que
los Naneas requieren para su desarrollo y bienestar. Si bien existen politicas y directrices gubernamentales que
promueven el apoyo temprano, el estudio indica que estas politicas no se implementan de manera eficaz en la
practica, restringiendo el acceso a una atencion que cumpla con las expectativas y necesidades de las familias.

Ademas, la investigacion subraya la importancia de un reconocimiento formal y efectivo de los derechos de
los nifos, nifas y familias en la articulacion de los sectores de educacion, salud y asistencia social, un aspecto
gue aln esta pendiente de desarrollar. A pesar de los esfuerzos por parte de los sistemas de atencion en salud
para ofrecer servicios seguros, eficaces y equitativos, es claro que la atencion a los Naneas debe ser abordada
de forma transversal y coordinada en todos los niveles del sistema de salud. Esto implicaria una revision
y reestructuracion de los modelos de atencion actuales para garantizar que se centren en las necesidades
especificas de este grupo etario, teniendo en cuenta su contexto social, cultural y econémico.
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La atencion primaria de salud (APS), en su rol fundamental de puerta de entrada y eje articulador del
sistema, debe jugar un papel central en la mejora de esta situacion. Es indispensable que la APS no solo se
encargue de la atencion basica, sino que también asuma la responsabilidad de integrar los recursos y servicios
disponibles, mejorando la comunicacion y la colaboracion entre los diferentes niveles de atencion. Esto implica
fortalecer la capacidad de la APS para gestionar una atencion de salud continua, oportuna y resolutiva, que
no solo aborde las necesidades inmediatas de los Naneas, sino que también se enfoque en la prevencion,
promocion de la salud y la educacion de las familias.

En términos tedricos, se destaca el potencial de aplicar conceptos de la teoria de la complejidad en la
comprension de los procesos de salud-enfermedad en la atencion primaria de salud de los Naneas. Este enfoque
puede ofrecer nuevas perspectivas para abordar los desafios existentes, permitiendo a los profesionales de la
salud generar soluciones mas integradas y adaptadas a las realidades sociales y culturales de las comunidades.
A través de la aplicacion de esta teoria, se podria fomentar una mayor adaptabilidad en la atencion, una
discusion mas rica sobre las necesidades de salud locales y, en Gltima instancia, una capacidad ampliada para
desarrollar nuevas metas y estrategias que promuevan un modelo de atencion mas inclusivo y eficaz.

Resulta imperativo la creacion de politicas publicas efectivas en la practica, con enfoque holistico, que
considere tanto las dimensiones fisicas como espirituales y emocionales del cuidado, solo asi es posible cerrar
las brechas existentes y ofrecer una atencion mas equitativa y de mayor calidad a los Naneas y sus familias.
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