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RESUMEN

Objetivo: verificar de qué forma el equipo de salud de la Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP)
promueve la capacitacion de los cuidadores familiares de los Nifios Dependientes de Tecnologia (NDT);
identificar los factores que interfieren en el cuidado que la familia ofrece al NDT en el ambiente de la UTIP y
en el domicilio; y verificar el sistema de apoyo de salud ofrecido a los cuidadores en el cuidado domiciliario.
Método: estudio cualitativo-descriptivo realizado con 14 cuidadores familiares de NDT. Se utilizé el Analisis
de Contenido Tematico como estrategia de analisis y la Interacciéon Simbolica como referencial teérico.
Resultados: entre los innimeros factores que influyen en el cuidado del NDT, se destacan el soporte deficiente
de las cuidadoras, la desinformacién y el desconocimiento relacionados al cuidado complejo y un sistema de
apoyo desarticuladoy casi inexistente. Conclusion: fueron constatadas lagunas en el escenario del cuidado
ofrecido al NDT, especialmente en el proceso de educacién de salud de las cuidadoras y en el seguimiento
y acompanamiento realizado por los servicios publicos.

Descriptores: Atencion Domiciliaria de Salud; Cuidado del Nifo; Atencién de Enfermeria; Enfermedad
Cronica; Familia.
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INTRODUCCION

Las innovaciones tecnoldgicas y los avan-
ces de las politicas publicas de salud posibilita-
ron realizar cambios en el perfil epidemioldgico
brasilefio, aumentando la expectativa de vida
de los niflos con enfermedades crénicas y de
los casos anteriormente condenados a muerte.
Los sobrevivientes, muchas veces, necesitan de
dispositivos médico-hospitalariaios para mante-
ner sus actividades vitales, siendo denominados
Nifios Dependientes de Tecnologia (NDT)™.

Los NDT poseen la salud debilitada y
necesitan de atencién continuada. Entre los
dispositivos tecnolégicos que mas se utilizan
para compensar la pérdida de una funcién vital
en pediatria, estan los ventiladores mecanicos,
nutricién parenteral, traqueotomia, gastrosto-
mia y la didlisis peritoneal@.

Un estudio realizado en los Estados Unidos
estima que de 15% a 20% de los nifos entre
ceroy 17 afos sobreviven con alguna necesidad
especial de salud®.

En Brasil no existen registros sobre la preva-
lenciay la caracterizacién de los NDT, solamente
registros aislados en algunas localidades como
Rio de Janeiro y Santa Maria, dificultando la
inferencia de un nimero absoluto de esos ca-
sos. La escasez de datos epidemioldgicos se
les convierte en un desafio a los profesionales
de salud, lo que dificulta el planeamiento y la
implementacioén de estrategias direccionadas a
esta clientela y a sus cuidadores®”.

Los NDT son, habitualmente, sometidos a
largos y recurrentes periodos de internacién en
Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP).
El alta hospitalariaia es un proceso cadtico para
los familiares, ya que el cuidado domiciliario
requiere conocimientos especificos® ni siempre
trabajados en el ambito de la internacién. La
familia pasa a asumir el papel de cuidador, o sea,
de la persona que se incumbe de atender a las

demandas de cuidado del NDT® sin que para
esto, haya sido debidamente preparada.

A pesar de los cambios ocurridos en el
escenario nacional relacionados a la capaci-
tacién de cuidadores para el ambiente do-
miciliar, las ofertas de servicios y programas
de salud publica, como el Programa Mejor en
Casa (PMC) y el Programa de Cuidado Domici-
liario Interdisciplinar (PCDI), todavia son muy
restringidas.

Delante de los expuesto, el estudio tuvo
como objetivos: verificar de qué forma el equipo
de salud de la Unidad de Terapia Intensiva Pe-
diatrica (UTIP) promueve la capacitacién de los
cuidadores familiares de los Nifios Dependien-
tes de Tecnologia (NDT); identificar los factores
que interfieren en el cuidado que la familia le
ofrece al NDT en el ambiente de la UTIP y en
el domicilio; y verificar el sistema de apoyo de
salud ofrecido a los cuidadores en el cuidado
domiciliario.

METODO

Al considerarse el cuidador familiar del
NDT como un sujeto que vivencia el cuidado del
nino, se hace necesario recurrir a una teoria que
posibilite adentrar al universo empirico de ese
cuidador, a partir de las interacciones simbdli-
cas en él contenidas, la Interaccion Simbolica®.
Los registros fueron grabados con el auxilio de
un grabador digital y cada entrevista tuvo, en
media, 40 minutos; también se realizaron ano-
taciones de campo, que fueron utilizadas como
fuentes de informaciones. Posteriormente, las in-
formaciones se transcribieron integralmente y se
analizaron con base en el Analisis de Contenido
deBardin.? Seguin la autora, se trata de una estra-
tegia analitica que consiste en un agrupamiento
de técnicas que organizadas alrededor de tres
polos cronoldégicos: pre- andlisis; exploracion del
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material; tratamiento, inferencia e interpretacion
de los resultados.

El pre-analisis compone la fase de organiza-
cién de los datos colectados. Aqui, los investiga-
dores realizaron la lectura minuciosa del material,
para operacional e sistematizar los datos. Al todo
fueron realizadas tres lecturas del material colec-
tado. En la primera lectura, también llamada de
“fluctuante’, se buscé conocer y analizar el texto.
En esta oportunidad, los autores tuvieron la pri-
mera impresién del contenido expresado en las
declaraciones. Se utilizaron plumones marca-tex-
to coloridos, para identificar en la redaccion temas
o unidades, que posteriormente se reagruparon
conforme una unidad de codificacién para origen
de las unidades tematicas. La codificaciéon es un
proceso en el que los datos brutos son agregados
en unidades, permitiendo una descripcién exacta
de las caracteristicas del contenido. En seguida, se
realizo otra lectura para revisar las unidades gri-
fadas, con el objetivo de garantir la identificacién
correcta de los aspectos esenciales del discurso.
En la tercera lectura, las informaciones se orga-
nizaron teniendo en consideracion los objetivos
de la investigacion, realizandose la codificacion
de los datos®.

En la exploracion de las informaciones, se
realizé la categorizacidn, o sea, la organizacién
de los datos. En esta etapa, los investigado-
res realizaron asociaciones, que, después de
analizadas, permitieron la lectura analitica y
la realizacion de inferencias, resultando en
una categoria y tres sub-categorias tematicas,
siendo ellas respectivamente: significados de la
vivencia de cuidadoras familiares de NDT en el
ambiente hospitalario; significados atribuios a
la UTIP; significados del proceso de calificacién
para ejercer el cuidado complejo; y asumiendo
el cuidado complejo.

Elabordaje simboldgico tuvo como intuito
buscar subsidios que condujeran a la identifi-
cacion del significado de asumir el cuidado de

un NDT, asi como los desafios encontrados en
el aprendizaje y ejecucién del cuidado domi-
ciliario.

Trabajar bajo la éptica de la Interaccién
Simbdlica permite reflexionar sobre el com-
portamiento humano basado en significados y
desvelar el mundo empirico de los cuidadores
en diferentes contextos de su vivencia.

El estudio fue realizado teniendo como
punto de partida la UTIP de un Hospital de
Ensefianza situado en la regién noroeste de
Parana. Participaron 14 cuidadoras familiares
de NDT incluidas en el estudio por tener sus
ninos internados. La recoleccion de los datos
fue realizada por una Unica investigadora, en el
segundo semestre de 2013.

Las entrevistas se marcaron y ocurrieron en
dos momentos distintos: el primero en el trans-
curso de la internacion, en una sala reservada
en la UTIP y el segundo, en el domicilio, en el
periodo aproximado de una semana después
del alta hospitalaria de los NDT. Los datos se
colectaron a través de una entrevista, donde se
aplicé una guia semiestructurada, constituida de
cuestiones referentes a la caracterizacion de los
sujetos, 18 cuestiones para direccionar la entre-
vista en el ambiente hospitalarioy 16 cuestiones
para direccionar la entrevista en el domicilio. La
guia de entrevista semiestructurada fue elabo-
rada por los autores y aplicada previamente aun
grupo de cinco cuidadoras, que no se incluyeron
en el estudio, para probar su eficacia.

Los criterios de inclusién fueron: ser cuida-
dor familiar preferencial del NDT internadoen la
UTIP en el periodo vigente de la investigacion,
tener edad igual o superior a 18 aftos y NDT con
edad compatible al concepto de nifio segun el
Estatuto del Nifio y del Adolescente, o sea, la
persona que tiene 12 ainos incompletos"?. El
criterio unico de exclusién tuvo caracter ético-
-metodoldgico, y consistio en la imposibilidad o
rehudsa a participar en el estudio.
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El desarrollo del estudio atendi6 a las exi-
gencias formales contenidas en las normas que
reglamentan la ética en las investigaciones que
envuelven a seres humanos''" y fue aprobada
por el Comité Permanente de Etica en Pesquisas
con Seres Humanos de la Universidad Estadual
de Maringa (COPEP), con el parecer n° 131.658.

RESULTADOS

De los 14 cuidadores entrevistados, todos
eran del sexo femenino, 13 eran las madres de
los NDT y una abuela materna, dos tenian entre
20 y 29 anos, cinco entre 30 y 39 afos, cuatro
entre 40 y 49 afos y tres entre 50 y 59 afios de
edad. Siete (50%) cuidadoras estaban casadas,
tres (21%) dijeron tener una relacién estable y
cuatro (29%) estaban divorciadas.

Ocho participantes (57%) no tenian vinculo
laboral, indicando dedicacién integral al cuida-
do del NDT y a actividades del hogar. La renta
familiar de nueve cuidadoras (64%) era entre
uno'y tres salarios minimos o base, cuatro (29%)
tenian entre tres y cinco salarios minimos o base
y una (7%) no supo referir larenta mensual de la
familia. La escolaridad varié desde la ausencia de
instruccion, referida por dos cuidadoras (14%),
ensefanza primariaincompleta con siete indica-
ciones (50%) y ensefianza secundaria completa
referenciada por cinco (36%) entrevistadas.

La totalidad de los nifios tenian entre cinco
meses y siete afos de edad. Los diagndsticos
encontrados relacionados a la causa de la depen-
dencia tecnolégica fueron: sindromes de origen
genético, como Werdnig Hoffman y sindrome
de West, insuficiencia respiratoria, cardiopatias,
hidrocefalia, microcefalia, atresia de eséfago, la-
ringomalacia y toxoplasmosis congénita. Todos
los nifios poseian mds de un diagnéstico y entre
las dependencias tecnolégicas encontradas, se
destacaron: traqueotomia, gastrostomia, uso

de ventilador mecanico, sondajes enterales y
vesicales.

La utilizacién del sistema publico de salud
fue relatada por todas las familias, aunque al-
gunas recurrieron al sistema privado en alguna
fase de la evolucion clinica del nifo.

Al adentrarse en el mundo empirico de la
cuidadora, nos deparamos con informaciones
que expresan el significado de la vivencia du-
rante el periodo de internacion y después del
alta hospitalaria del ser querido:

Significados de la vivencia de las cuidadoras
familiares del NDT en el ambiente hospitalario

« Significados atribuios ala UTIP: Al depararse
con un ambiente de cuidados complejos, en el
primer momento, las cuidadoras manifestaron
reacciones motivadas por sentimientos como
sufrimiento, choque y desespero.

Tuve un choque con todo aquello, ver él

sufriendo y después ser entubado(e7).

Cuando el médico me dijo que ellaiiba
parala UTI me quedé desesperada, crei

que ella se estaba muriendo(e12).

La internacién en una UTIP significa un
acontecimiento marcado por significados nega-
tivos que remiten a la idea de la muerte.

Me quedé muy asustada al principio,
con miedo de perderla muy temprano.
Y tenia miedo de estar aqui en la UTI,
pero el doctor me dijo que yo tenia que

quedarme(e3).

Cuando hablaban de UTI, yo pen-
saba en una persona al borde de la

muerte(e5)
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El significado atribuido a la estadia del NDT
en una unidad compleja, aliada al tratamiento de
una enfermedad crénica prolongada, instala un
cuadro de fragilidad emocional en las cuidado-
ras. El miedo y la inseguridad aumenta debido
al ambiente, o sea, por la idea comun que ca-
racteriza una UTIP, marcada por la utilizaciéon de
aparatos, por el aislamiento del mundo externo
y por el contacto constante con otros nifios en
estado grave.

Porque yo no sabia cémo era una UTI,
solo la habia visto por la television,
aquel montén de medicamentos y
un montdén de aparatos y todos casi
muriéndose. Entonces me quedé con

mucho miedo(e1).

Se verificd que las cuidadoras inicialmente
se apropiaron del conocimiento transmitido
por el sentido comun, acerca del significado
de UTI, hasta el momento en que de hecho
experimentan esta realidad, resignificandola a
partir de su vivencia. Sin embargo, esta resig-
nificacion, la falta de un conocimiento preciso
sobre la patologia y la terapéutica instituida,
y el estrés causado por la internacién, con-
tribuyen al aparecimiento de alteraciones de
orden psiquica y emocional y temores sobre
la posibilidad de dafos irreversibles, como la
muerte del NDT.

» Significados del proceso de calificacién
para realizar el cuidado complejo: frente al
aprendizaje del cuidado complejo, las partici-
pantes presentaron variadas reacciones. Entre
los significados emergidos de las declaracio-
nes respecto al proceso de instrumentaliza-
ciéon, se destacan la preparacion deficiente,
lainseguridad, la negacién en el ejercicio del
cuidado y el miedo de no saber qué hacer.

Cuando surgi6 la posibilidad de alta
ellos empezaron a orientarme. Llevé
un susto, de nada me dijeron que yo
tenia que aprender. Yo no queria que

eso fuese verdad(e2).

Yo todavia no me siento segura de
hacer sola (aspiracién), tengo miedo de

machucar todo por dentro(e5).

Las dificultades en el proceso de califi-
cacién incluyeron muchas veces, la falta de
disponibilidad de los profesionales de la UTIP
para ensefiar y orientarlas. Otro aspecto sefia-
lado fue el periodo tardio en que esta actividad
educativa/informativa se procesa, usualmente
por ocasiéon o en un periodo muy préximo al
alta hospitalaria.

Yo tengo que aprender solita, la enfer-
mera nunca esta disponible para venir

a ensefarme (e7).

Hui el tiempo entero, solo cai en la real
cuando el médico me dijo que leiba a
dar el altay que en casa era yo que iba

a andar en la gastro(e8).

En contrapartida, se verificé también la
presencia de una postura diferenciada por parte
de una de las cuidadoras en relacién al aprendi-
zaje del cuidado complejo, significada por esta
como una responsabilidad inherente a su papel
de madre y no algo exterior a ella.

Siempre reclaman de la falta de fun-
cionarios y nosotras no podemos dejar
todo a cargo de las enfermeras, aqui
también hay otros nifios y otras madres
gue necesitan aprender a cuidar de sus
hijos(e2).
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+ Asumido el cuidado complejo: en lo refe-
rente al periodo posterior al alta hospitalaria,
las dificultades relatadas por las cuidadoras
se refirieron nuevamente, a la inseguridad al
ejecutar el cuidado complejo, sin la supervi-
sién de un equipo especializado, como en el
periodo de internacion.

Yo sé que no puedo tener miedo ni
inseguridad. All4 en el hospital yo hice
todo cierto, pero si algo me hubiera

salido mal, el médico estaba ahi(e3).

Las dificultades aumentaban principalmen-
te delante de la necesidad de realizar procedi-
mientos como la aspiracién de las vias aéreas y
la manipulacién de sondas y drenajes. El miedo,
la ansiedad delante de la posibilidad de fallar
al ejecutar el procedimiento y la sensacién de
falta de preparacién constituyeron los signifi-
cados negativos prevalentes en el discurso de
las cuidadoras.

Yo la aspiro, pero cuando veo que ella
se queda morada yo paro. Parece que

estoy matandola (e3).

Ellos hablaban, solo que yo no prestaba
mucha atencién, porque alla es una
€osa, y aqui en mi casa es diferente: no

tengo todos los aparatos de una UTI(e7).

Aqui yo hago de la manera que pue-
do, no tengo como saber se esta

correcto(e12).

Fueron también relatadas dificultades
estructurales, como barreras para la implemen-
tacion efectiva del cuidado. En los discursos, se
aseveran dificultades para adquirir los insumos
necesarios para dar continuidad a la realizaciéon
del cuidado.

Me informaron que la secretaria de
salud deberia disponer un aspirador.
Fui all§, ellos no tenian ni para prestar.
Fui a la fiscalia, también dijeron que
iba a demorar, y no existia un tiempo
exacto. En diciembre fui al“Pinga Fogo”
(programa da TV y radio local), conse-

gui en el mismo dia(e3).

Temo que conseguir los aparatos, quie-

re decir, el aspirador solo(e5).

Tal contexto se agrava, segun las cuida-
doras, pero el hecho es que ellas desconocen
dénde o en qué instancia de la red publica de
salud encuentran el apoyo para el cuidado do-
miciliario. Fue también mencionada la falta de
apoyo de las instituciones que componen lared
basica de salud (Estrategia Salud de la Familia),
valorada por las entrevistadas como una red au-
sente en relacién al cuidado domiciliario; y utili-
zada exclusivamente para adquirir los materiales
necesarios para realizar el cuidado complejo.

El personal de la posta médica vino en estos
dias para ver lo que él usaba de material(e11).

Yo creo, que la posta médica no tiene mucho
interés. Yo soy la responsable por ella, si yo quiero
verla bien, yo tengo que hacerlo todo sola(e13).

DISCUSION

El estudio evidencié que la gran mayoria
de las entrevistadas eran madres, replicando el
resultado de investigaciones sobre cuidadores
refiriéndose al cuidado como una actividad de
responsabilidad eminentemente femenina?'3,
Determinantes culturales relativas al género
contindan enraizando conceptos inherentes al
acto de cuidar.

Desde la 6ptica de la Interaccién Simbdlica,
seres humanos son vistos como actores sociales
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que se comunican por medio de simbolos, o sea,
como objetos sociales".

El significado del impacto generado por
el ambiente hospitalario observado en este es-
tudio confirma aspectos de comportamientos
encontrados en la literatura sobre la tematica.
El miedo es una constante en el proceso de in-
ternaciény en el proceso del aprendizaje de los
cuidados ofertados al NDT. Cuando se sienten
amenazadas, las cuidadoras suelen sentir miedo,
inseguridad, ansiedad y preocupacién, lo que
puede perjudicar cualitativamente el aprendi-
zaje y la oferta del cuidado>19,

La situacién experimentada por las cuida-
doras en la UTIP denuncia que existe deficiencia
de accesibilidad y acogida durante el proceso
educativo en salud. Se desprende del analisis
de los relatos que para que la experiencia del
cuidado preparatorio del NDT sea eficiente, el
cuidador necesita desarrollar el sentimiento
de seguridad, aunque sea en un ambiente no-
-familiar como la UTIP, por medio de la atencion
y la interaccién con el profesional, ademas del
apoyo adecuado que considera el nifio hospita-
lizado y su familia en este contexto".

Entonces, considerandose que el cui-
dado de un NDT constituye un fenémeno
critico en la vida de quien lo vive, se hace
oportuno recordar la importancia del equipo
de salud en la preparacién técnica, instigando
al acompanante, potencial cuidador familiar,
gue participe de las acciones que permean
el cuidado desde que estdn en el ambiente
hospitalario.

Los objetos e interacciones utilizados de
modo intencional en la interaccién social em-
plean la comunicacién para representar algo.
En esta perspectiva, en la interpretacién de los
simbolos, el receptor es el actor responsable
por definir la situacién y actuar en respuesta a
la mesa de acuerdo con definiciones, segun su
percepcién™,

Un estudio de revision sobre cuidados ofre-
cidos al NDT mostré que una barrera al ofrecerlo,
es la descreencia de los profesionales de salud
relacionada a ese tipo de cuidado®.

Los profesionales tienen la visién, que la
familia no sera suficientemente capaz de ejecu-
tar los cuidados en casa, y esto acaba predispo-
niendo la falta de formacién de vinculos y que
crezca la seguridad de los cuidadores familiares
al aplicar las informaciones recibidas, haciendo
el proceso mas desgastante.

En esta investigacion, la insercién de las
cuidadoras familiares en la realidad de la UTIP
se restringe al simple papel de acompanantes,
siendo la educacién en salud realizada de una
manera superficial y tardia, como significan las
cuidadoras que clasifican la atencién profesio-
nal recibida inferior a lo esperado. Es necesario
que haya un planeamiento para el alta de esos
ninos, que objetive el aprendizaje del cuidador,
que debe ser adquirido diariamente durante la
internacion.

Sin embargo, no se verificd que los miem-
bros del equipo de salud actuante se sintieran
culpables por tal deficiencia, pues fue atribuida
esencialmente a problemas de orden estructu-
ral-organizacional y a la escasez de funcionarios,
ademas en la unidad en cuestién hay un proto-
colo para la educacién en salud, propuesto por
el equipo.

Estas constataciones traen ala luz el queha-
cer profesional de la categoria de enfermeria,
teniendo en cuenta que el proceso educativo
representa una de mas importantes atribucio-
nes del enfermero y este es el profesional que
participa activamente en laimplementacion de
los cuidados al NDT en el dmbito de una UTIP"”.

La comunicacién esta directamente ligada
al lenguaje, sea verbal o simbdlico. El suceso del
proceso educativo depende de la comunicacion
adecuada, conducida de manera individuali-
zada junto a cada cuidador, de modo que las
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informaciones sean realizadas con un lenguaje
claro, posibilitando que este familiar sea agente
del cuidado.

En lo referente al relacionamiento entre
los profesionales de salud y los acompafantes
cuidadores, vale destacar que la educacién en
salud para el alta hospitalaria objetiva aumentar
su autonomia, auxiliandolos en la construccion
del conocimiento necesario para que puedan
realizar el cuidado complejo”.

La preparacién para el alta hospitalaria
debe iniciarse ya desde el momento de la admi-
sioén, previniendo posibles encaminamientos y
contacto con las otras unidades de salud necesa-
rias a la continuidad del cuidado en el ambiente
domiciliario®®.

A medida que los familiares experimentan
el cuidado diario y van desarrollando las habi-
lidades necesarias, las internaciones pueden
llegar a ser menos frecuentes™. Sin embargo,
muchos servicios transfieren a las familias la
responsabilidad del cuidado complejo, sin que
exista una sistematicidad y un planeamiento
adecuado de este proceso. Esa transferencia
constituye una actitud potencialmente pro-
blematica por dos motivos: primero, porque
la realidad de las instituciones hospitalarias
no dispone de estructura y recursos humanos
necesarios para acomodar y apoyar adecuada-
mente este cuidador, encardndolo como mero
acompanante y no como sujeto del cuidado;
segundo, porque los servicios que constituyen
la atencién basica de salud carecen de una reor-
denacion de sus acciones, en colaboracion con
las demas instituciones o instancias asistenciales,
gue estandaricen conductas que objetiven la
inclusién real del cuidador informal en el proceso
educativo asistencial.

Los desafios encontrados por los cuida-
dores en el cuidado domiciliario fueron muy
variados. La transferencia del hospital para el
domicilio result6é en el deseo de “hacer cor-

recto” y contribuyd para que se exteriorizaran
sentimientos relacionados a la inseguridad y
a la dificultad de adaptacién, agravados por la
falta de apoyo para la realizacién del cuidado
domiciliario.

En el estudio, la mayoria de los cuidadores
vivian en el municipio donde esta localizada la
institucién hospitalaria, con una cobertura de
100% de los Equipos de Salud de la Familia. A
pesar de eso, la totalidad de las entrevistadas
relaté que no recibian visitas domiciliarias, con-
forme preconizado por la Estrategia Salud de
la Familia. Los servicios de la Unidad Basica de
Salud se limitaron al suministro de los materiales
inherentes al cuidado.

De esta forma, a pesar de que existen
normativas para crear Servicios de Atencién
Domiciliaria en el ambito del Sistema Unico de
Salud, reglamentada por medio de la circular n°
963 de mayo de 2013,%” conforme contacto y
consulta realizada junto a la Secretaria Munici-
pal de Salud, se confirmé que el municipio no
dispone de ningun Equipo de Atencién Domi-
ciliario implantado y el trdmite esta en proceso
de estudio.

En contrapartida, existen iniciativas para
crearinstituciones de caracter no-gubernamen-
tales, como evidenciado en un estudio realizado
en el municipio de Ribeirdo Preto, donde existen
ocho de estas instituciones. Ellas cuentan con
el apoyo de pacientes, profesionales de salud,
sociedad civil y donaciones de terceros. Llama
la atencién el hecho de que estas instituciones
ofrecen un servicio multiprofesional direcciona-
do al acompanamiento de NDT".

Se cree que si se acompafa continuamen-
te a esas cuidadoras se disminuya el miedo y
la inseguridad a la hora de realizar el cuidado.
Los resultados encontrados mostraron la situa-
cion preocupante de la condicién del cuidado
del NDT, indicando lagunas en el proceso de
educacién en salud de las cuidadoras y en el
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seguimiento y acompanamiento deficitarios por
parte de los servicios publicos.

CONCLUSION

Se constaté que el principal desafio que
las cuidadoras enfrentan al ejecutar el cuidado
complejo domiciliario es la instrumentalizacion
deficitaria en el ambito de la internacién, resul-
tando en significados de inseguridad y miedo,
agravados por la falta de una red de apoyo que
incluya a la familia del NDT, sus anhelos y sus
necesidades.

A pesar de los limites de esta investigacion,
pues se trata de un estudio cualitativo sin la preten-
sion de generalizar sus hallazgos y conclusiones, se
cree que es necesario otros estudios relacionados
a esta tematica debido a la realidad crecente en
nuestra sociedad y estudios que profundicen sobre
la disposicién de las redes de apoyo de las familias,
porque fue constatado en el presente estudio,
que los sujetos no saben dénde procurar apoyo.
Se destaca también la necesidad de fortalecer las
redes de referenciay contra-referencia, para poder
disminuir las lagunas existentes entre la atencion
hospitalaria y la atencién basica.

Las contribuciones del estudio se relacio-
nan, principalmente, a la abertura de un espacio
para la reflexiéon sobre el papel educativo-a-
sistencial de los profesionales de enfermeria,
imprescindible en este escenario de atencién
y esencial al proceso de construccién de la au-
tonomia familiar para realizar el cuidado, como
aspecto primordial para la calidad de vida de
esta clientela.
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