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Introduccién

La infancia es una etapa fundamental del desarrollo humano, en la cual el cuidado de la
salud adquiere un significado particular. Los nifilos requieren un acompanamiento continuo que
garantice no solo su bienestar fisico, sino también su desarrollo integral dentro de un entorno
que brinde contencién y seguridad.

En este marco, la familia cumple un rol central en el cuidado de la salud infantil,
especialmente cuando el niflo presenta una condicion que requiere cuidados prolongados.

Es asi que la Enfermeria, como disciplina del cuidado, participa activamente en este
proceso, promoviendo practicas basadas en la comunicacién, el respeto y la educacion para la
salud. Blake (1954) destaca en su obra clasica de esta profesién que el cuidado del nifio se
construye a partir de la relacién entre el nifio, sus padres y la enfermera, subrayando la
importancia del trabajo conjunto en el ambito familiar.

En situaciones de internacion domiciliaria pediatrica, el domicilio se convierte en el
espacio donde se desarrollan los cuidados de salud, requiriendo una participacién activa de
padres, madres y/o tutores en la continuidad del tratamiento y en la realizacion de los cuidados
indicados por el equipo de salud. El cuidado pediatrico presenta particularidades porque estos
pacientes dependen de otros para la satisfaccién de sus necesidades basicas y para la toma de
decisiones vinculadas a su salud. Esta dependencia implica que el proceso de atencién no se
centre Unicamente en él, sino también en el seno de su hogar, el cual influye de manera directa
en la calidad de los cuidados brindados y en la evolucion del estado de salud del mismo.

En este sentido, la familia se constituye como el principal sostén del infante durante los
procesos de enfermedad, tratamiento y recuperaciéon. Los miembros de ella asumen
responsabilidades vinculadas a los tratamientos, el cumplimiento de indicaciones profesionales
y la observacién de signos de alarma, convirtiéndose en actores fundamentales dentro del

proceso de cuidado.



La enfermeria desempefia un papel clave en el acompafnamiento de las familias, no solo
a través de la ejecucion de cuidados técnicos, sino también mediante la educacién para la salud
y el fortalecimiento de habilidades que permitan a los cuidadores desempefar su rol de manera
segura y eficaz. La comunicacion clara y la construccion de vinculos de confianza pueden
volverse elementos esenciales para favorecer la continuidad de las responsabilidades dentro de
la vivienda.

La transicion del ambito hospitalario al domicilio representa un momento significativo
dentro del proceso de atencidn pediatrica, ya que implica un cambio en el entorno de cuidado y
en los responsables directos del mismo. En este contexto, el hogar se transforma en un espacio
terapéutico donde se ponen en practica las indicaciones del equipo de salud, requiriendo
organizacion, conocimiento y conexion e interaccion humana dentro del mismo

En este sentido, se presenta el siguiente proyecto de investigacion, el cual aborda el
cuidado pediatrico en internaciéon domiciliaria, considerando el nivel educativo de la familia y/o
tutores y la influencia en la adherencia al tratamiento del equipo interdisciplinario de la salud en

dicho transcurso.



Titulo

Nivel educativo de padres, madres y/o tutores de pacientes pediatricos con internacion

domiciliaria y su relacion con la adherencia al tratamiento.
Problema de investigacion

¢, Como se relaciona el nivel educativo de padres, madres y/o tutores a cargo de pacientes
pediatricos con internacion domiciliaria pertenecientes a una empresa privada con la adherencia
al tratamiento en la provincia de San Juan durante el primer semestre del afio 20277

Justificacion

La internacion domiciliaria pediatrica constituye una modalidad de atencién sanitaria que
permite un abordaje integral del paciente pediatrico en su domicilio, el cual es llevado a cabo por
un equipo interdisciplinario de profesionales de la salud.

En Argentina, estas surgieron a partir de la necesidad de extension del ambito
hospitalario. En la actualidad, el cuidado brindado por la Enfermeria ha ampliado su alcance,
incorporando mayores recursos sanitarios y tecnolégicos que permiten una atencion mas
compleja y especializada en el hogar.

La relevancia teorica del presente proyecto de investigacion tiene como objetivo explicar
uno de los aspectos fundamentales del ser humano, como lo es el nivel educativo de los
familiares a cargo del cuidado, y su relacion con la tasa de adherencia al tratamiento que
presentan los pacientes pediatricos durante la internacion domiciliaria. Definiendo asi la
importancia del medio ambiente en el que se encuentra el paciente y el rol que cumplen quienes
ejercen su tutoria en el proceso de cuidado. También, esta investigacion permitira identificar y
abordar diferentes dificultades relacionadas con el vinculo entre los profesionales de la salud y
el entorno familiar, posibilitando la implementacion de estrategias que promuevan el
conocimiento mutuo. De este modo, las familias podran comprender con mayor claridad el rol de
Enfermeria y sus competencias, al mismo tiempo que podran aportar sus propias experiencias e

influencias en el cuidado de la salud de los nifnos.



Por otra parte, en cuanto a la importancia disciplinar, el estudio brindara distintas formas
de aproximacion a esta poblacién con el fin de generar conocimiento y fortalecer la vinculacion
entre el equipo de salud y las familias desde una perspectiva dinamica, basada en el respeto, la
solidaridad y la humanizacion del cuidado. Los resultados podran ser presentados a las
empresas de internacion domiciliaria para su posible implementaciéon, permitiendo visibilizar los
diversos contextos familiares en relacion con el nivel educativo de los cuidadores y su influencia
en la adherencia a los cuidados de enfermeria. Proponiendo de esta manera posicionar a los
enfermeros en un espacio mas interactivo y comunicativo, considerando las particularidades y
desafios que presenta este ambito laboral. En este sentido se entiende que el nacimiento de un
nifo con una condicién de salud compleja puede generar un impacto significativo en el nucleo
familiar, poniendo a prueba a sus integrantes frente a situaciones desconocidas y desafiantes.
Este proceso implica una adaptacién constante y un camino de aprendizaje tanto enriquecedor
como doloroso para los profesionales de la salud.

Por ultimo, la relevancia social de la presente investigacion propone generar nuevo
conocimiento sobre la influencia del nivel educativo de los familiares a cargo y su relacién con la
adherencia a los cuidados brindados, con el objetivo de desarrollar estrategias solidas y
propuestas de intervencién sanitaria integrales. Esto permitird una vision global orientada a las
empresas de internacién domiciliaria, favoreciendo una mayor implicacion en las realidades de
cada una de las situaciones familiares, una mayor visibilidad del rol de los profesionales de
Enfermeria y, como resultado, mejoras significativas en la calidad del cuidado de los pacientes
pediatricos.

Datos Antecedentes

En este apartado de la investigacion se desarrollaran cinco estudios de investigaciones

previas de suma relevancia para el problema de investigacién, en los cuales se abordan temas

como la internacion domiciliaria pediatrica y el rol de la familia como cuidadora de pacientes con



patologias complejas. Estos antecedentes permiten aportar un marco contextual al estudio,
destacando la importancia de la participacion familiar en los cuidados de salud.

El primer estudio es una tesis de licenciatura de la Escuela de Ciencias de la Salud
titulada como “Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes pediatricos con
condicién cronica compleja e internacién domiciliaria pertenecientes a una empresa privada de
la provincia de San Juan en el primer semestre de 2025”, realizada por la autora Nadin Vedia,
Enfermera Universitaria, en el aflo 2025. Se trata de un estudio cuantitativo, de tipo transversal,
con una poblacion conformada por 13 familiares cuidadores de nifios de entre un afio y 12 afos
con internacion domiciliaria pediatrica y patologias crénicas complejas.

La investigacion tuvo como objetivo general describir la calidad de vida de los cuidadores,
mientras que los objetivos especificos se orientaron a identificar las dimensiones fisica,
psicolégica y social de dichos cuidadores.

Este estudio se relaciona con el presente planteamiento del problema de investigacion,
ya que posiciona al familiar del paciente pediatrico como actor principal en el proceso de cuidado,
evidenciando su influencia en el tratamiento del nifio y como este rol impacta, de manera directa,
en su calidad de vida.

Siguiendo con el proximo estudio, se presenta una tesis de maestria titulada “Factores
psicosociales y continuidad de los tratamientos de rehabilitaciéon de nifios/as con discapacidad
psicomotriz”, realizada por la Licenciada Maria Teresa Battimo en el afio 2024, perteneciente a
la Universidad Nacional de La Plata.

La investigacion tuvo como objetivo general conocer los factores psicosociales que
influyen en la continuidad de los tratamientos de rehabilitacion de nifios y nifas de entre cero y
cinco anos con diferentes discapacidades psicomotrices. Los objetivos especificos abordaron el
estado de padres y madres de estos ninos, asi como el nivel educativo, el entorno social y
economico, y el desarrollo de la actitud de los nifios frente al proceso de rehabilitacion.

Este estudio tiene un enfoque mixto, longitudinal, prospectivo e intensivo.



La poblacién del estudio estuvo conformada por 55 nifios y nifias ingresados durante 74
semanas en el afio 2022, junto a sus madres, padres o tutores. Asimismo, se incluyeron cuatro
nifios/as reingresados al tratamiento con sus respectivos cuidadores.

Esta tesis se vincula con el presente problema de investigacion, ya que permite visibilizar
el nivel social y educativo de las familias de los pacientes y su impacto directo en el seguimiento
y continuidad de los tratamientos, aspecto central en el abordaje de la internacién domiciliaria
pediatrica.

En el tercer estudio, titulado “Servicios de Enfermeria domiciliaria para nifios con
problemas médicos complejos: perspectivas de padres y enfermeras”, realizado por la Dra. Sarah
A. Sobotka, se utilizé un enfoque cualitativo mediante la realizacién de entrevistas con diferentes
grupos focales.

En el estado de lllinois se entrevisté a 20 enfermeras, 12 padres y 23 madres, mientras
que en Carolina del Norte se entrevistd a seis padres, 19 madres y una abuela. Ademas, se
realizaron cuatro grupos focales conformados por 18 enfermeras cada uno. Durante estos
encuentros se abordaron temas relacionados con la distribucién del personal, la variabilidad en
la capacitacion brindada por las empresas de internacion domiciliaria y las dificultades en la
comunicacion institucional, aspectos que generan frustraciéon tanto en las familias como en el
staff de Enfermeria. Ambos estudios se desarrollaron de manera independiente en los lugares
mencionados.

Este estudio se asocia con la investigacion planteada, ya que permite visibilizar como las
empresas de internacion domiciliaria influyen en la comunicacion entre enfermeras y familias de
pacientes pediatricos con condiciones médicas complejas. Asimismo, expone la percepcion del
equipo de Enfermeria respecto al proceso de atencién en el domicilio y como la falta de
comunicacion y capacitacion adecuada por parte de las empresas impacta negativamente en las

familias y en los propios profesionales de la salud.
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El cuarto estudio se titula “Necesidades de atencién domiciliaria de pacientes pediatricos
paliativos percibidas por los profesionales: una teoria fundamentada”, realizado por Jesus
Santana Medina en el ano 2023. Se trata de un estudio de enfoque cualitativo, en el cual se
llevaron a cabo 18 entrevistas abiertas en profundidad a médicos pediatras, enfermeros/as que
se desempenan en salas de pediatria y asistentes sociales de distintos hospitales de Espania,
excluyendo a aquellos profesionales con menos de un ano de antigliedad laboral.

Las entrevistas fueron analizadas mediante la agrupacion en diferentes categorias, las
cuales estuvieron referidas al entorno del paciente, a los profesionales de la salud, a la familia y
a la atencion de Enfermeria, permitiendo abordar la tematica desde multiples dimensiones del
cuidado domiciliario pediatrico paliativo.

La investigacion tuvo como objetivo explorar los procesos involucrados en los cuidados
paliativos pediatricos en el domicilio, desde la perspectiva de los profesionales de la salud.

Este estudio se relaciona con el planteamiento del problema de la presente investigacion,
ya que permite indagar la visién de los profesionales respecto a la adherencia a los cuidados en
pacientes pediatricos, asi como la influencia de factores como el entorno familiar y social,
analizando en profundidad cada una de estas caracteristicas y destacando la relevancia de los
distintos aspectos del cuidado del paciente en su habitat natural.

Por ultimo, se presenta un estudio realizado en noviembre del afio 2023 por Ying Wang
y colaboradores, titulado “El impacto de la atenciéon domiciliaria prolongada en la adherencia al
tratamiento de Enfermeria y la calidad de vida general en pacientes pediatricos con diagndstico
de sindrome nefrotico”. Se trata de una investigaciéon con enfoque cuantitativo, de tipo
retrospectivo, que incluyé una muestra de 98 nifios con diagndéstico de sindrome nefrético que
fueron dados de alta hospitalaria.

La poblacién del estudio fue dividida en dos grupos: un primer grupo conformado por
pacientes que recibieron atenciéon de Enfermeria domiciliaria prolongada luego del alta, y un
segundo grupo que recibié educacion sanitaria y seguimiento telefonico. A partir de esta division,
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se realiz6 una comparacion entre ambos grupos en relacién con el cumplimiento de los cuidados
indicados y la calidad de vida general de los pacientes.

El objetivo del estudio fue analizar el impacto del seguimiento frecuente de la atencién de
Enfermeria en el domicilio sobre la adherencia al tratamiento y la calidad de vida de los nifios
con sindrome nefrético, evidenciando diferencias significativas entre aquellos pacientes que
contaron con cuidados domiciliarios continuos y aquellos que solo recibieron seguimiento remoto.

Este antecedente guarda relacion con el presente proyecto de investigacién, ya que
permite visibilizar como el seguimiento y la adherencia a los cuidados en el ambito domiciliario
influyen directamente en la calidad de vida de los pacientes pediatricos, reforzando la importancia
del cuidado continuo, el acompafiamiento profesional y la participacion activa del entorno familiar
durante la internacion domiciliaria.

Todos los antecedentes antes expuestos suman una guia de gran importancia porque
aportaron elementos tedricos que contribuyeron a la formulacién de los objetivos propuestos por
la autora.

Objetivos

Objetivo General

Explicar la relacion entre el nivel educativo de padres, madres y/o tutores a cargo de
pacientes pediatricos con internacion domiciliaria y la adherencia al tratamiento.

Objetivos especificos

- Verificar el nivel educativo que presentan madres, padres y/o tutores a cargo de
pacientes pediatricos con internacién domiciliaria.

- Determinar la adherencia al tratamiento por parte de la familia de los pacientes.

-Establecer relacion entre el nivel educativo de las familias y la adherencia al tratamiento.

Hipétesis

Un nivel educativo bajo presente en los padres, madres y/o tutores de pacientes

pediatricos con internacién domiciliaria se asocia con una menor adherencia al tratamiento.
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Marco Teérico

En este apartado se reunen los conceptos tedricos que dan sustento al estudio, que
permiten comprender las variables antes planteadas.

El marco tedrico se organiza en tres secciones con el fin de enmarcar y enriquecer
tedricamente la investigacion.

En la primera seccion se desarrollara la Teoria del Déficit del Autocuidado de Dorothea
E. Orem, junto con las tres teorias que la integran.

En la segunda seccién se abordara la internacion domiciliaria pediatrica y los aspectos
que esta conlleva.

También, se expone el rol de la familia de los pacientes pediatricos y el rol de la
Enfermeria, y como estos influyen en la adherencia al tratamiento adecuado para estos nifios vy,
por ultimo, se abordaran conceptos centrales, tales como la familia y la educacion.

1. Teoria del déficit de autocuidado de Dorothea Elizabeth Orem.

La teoria de Enfermeria que sustenta el presente proyecto de investigacion corresponde
a aquella del Déficit de Autocuidado, desarrollada por Dorothea Elizabeth Orem. Esta se adecua
al presente trabajo final, ya que aporta un marco conceptual que permite explicar el rol de la
familia en el cuidado del paciente pediatrico y la adherencia al tratamiento de la internacion
domiciliaria. La misma constituye a un teorético general de enfermeria integrado por tres
componentes: el autocuidado, déficit de autocuidado y los sistemas de enfermeria. Dichos
componentes brindan un marco conceptual adecuado para analizar los cuidados que se realizan
en el domicilio de pacientes pediatricos y la adherencia de la familia a los mismos.

Este supuesto de Orem resulta pertinente para el contexto de la internacién domiciliaria
pediatrica, ya que los pacientes, debido a su edad y a la complejidad de su estado de salud,
presentan limitaciones para realizar cuidados por si mismos. En este sentido, los padres, madres
o tutores asumen el rol de cuidadores principales, siendo responsables de responder a las
necesidades fisicas, emocionales y de salud del nifio. La Enfermeria, junto con la familia, se
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convierte asi en un soporte fundamental para interpretar las manifestaciones del paciente
pediatrico y brindar cuidados acordes a sus necesidades.

Cuando las necesidades de cuidado no son cubiertas adecuadamente por la familia o no
se cumple con las indicaciones brindadas por el personal de salud, puede presentarse un déficit
de autocuidado, lo que impacta de manera directa en la calidad del cuidado y en el estado de
salud del paciente pediatrico. En este contexto, la adherencia al tratamiento adquiere un rol
central para garantizar un cuidado 6ptimo en el domicilio.

1.1 Autocuidado.

El autocuidado, segun Orem, se refiere a aquellas actividades aprendidas que realizan
las personas con el objetivo de mantener la vida, la salud y el bienestar propio. Este concepto se
vincula con la capacidad del individuo para tomar decisiones y llevar a cabo acciones orientadas
al cuidado de su salud, capacidades que se encuentran influenciadas por factores personales,
sociales y ambientales.

Dentro de este marco, Orem define a la persona como un organismo bioldgico con
capacidad de reflexionar y tomar decisiones; a la salud como un estado percibido de manera
subjetiva por cada individuo; a la disciplina de Enfermeria como un servicio humano que se brinda
cuando la persona presenta incapacidad para satisfacer sus necesidades de autocuidado; y al
entorno como el conjunto de factores que influyen en la capacidad de autocuidado, sin delimitarlo
de forma estricta.

1.2 Déficit de autocuidado.

El déficit de autocuidado se produce cuando las capacidades de una persona para cuidar
de si misma son insuficientes para satisfacer sus necesidades. Si bien los individuos suelen tener
cierta capacidad para el autocuidado, esta puede verse limitada por la edad, la enfermedad o
condiciones de dependencia, requiriendo la intervencion de la familia o del personal de salud.

En este sentido, ella introduce el concepto de agencia de autocuidado, entendido como
la capacidad de una persona para participar activamente en su propio cuidado. En el caso de los
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pacientes pediatricos, esta agencia se encuentra en desarrollo, por lo que el autocuidado es
asumido principalmente por la familia o los cuidadores a cargo.

Dentro de este concepto se identifican aspectos relevantes como el cuidado de uno
mismo, que implica reconocer el estado de salud y tomar decisiones orientadas a su
mantenimiento; las limitaciones del autocuidado, que representan los obstaculos que impiden al
individuo cuidarse de manera autdbnoma; y los aprendizajes del autocuidado, que refieren a los
conocimientos y habilidades adquiridos a lo largo del proceso de cuidado.

1.3 Sistemas de Enfermeria.

El tercer componente de la teoria corresponde a los sistemas de Enfermeria, los cuales
se establecen a partir de la interaccidn entre la enfermera, el paciente y la familia. Orem describe
tres sistemas:

Sistema totalmente compensador, en el cual la enfermera asume la totalidad del cuidado
del paciente. Este sistema se relaciona con pacientes pediatricos criticos que requieren cuidados
complejos en el domicilio.

Sistema parcialmente compensador, donde el paciente y la enfermera comparten
responsabilidades en el cuidado.

Sistema de apoyo educativo, en el cual la enfermera cumple un rol educativo y de
acompafamiento, brindando herramientas y conocimientos para que la familia pueda realizar los
cuidados de manera adecuada.

Este ultimo sistema se vincula directamente con la adherencia al tratamiento, ya que los
padres, madres o tutores asumen el cuidado del paciente pediatrico, mientras que la Enfermeria
actua como guia y apoyo educativo para garantizar cuidados oportunos y de calidad.

1.4 Aplicacion de la teoria al proyecto de investigacion.

La teoria del déficit de autocuidado de Dorothea Orem brinda un marco conceptual sélido
para el presente proyecto de investigacion, ya que permite comprender la relacion entre el nivel
educativo de los padres, madres o tutores y la adherencia a los cuidados de Enfermeria en la

15



internacion domiciliaria pediatrica. El nivel educativo puede influir en la comprension de las
indicaciones, en la capacidad de realizar cuidados adecuados y en la continuidad del tratamiento
en el domicilio.

De esta manera, la familia se constituye como una parte clave en el proceso de
autocuidado del paciente pediatrico, mientras que la Enfermeria cumple un rol fundamental como
educadora, facilitadora y acompafante, orientando a la familia para disminuir el déficit de
autocuidado y favorecer la adherencia al tratamiento.

2. La internacion domiciliaria.

La internacién domiciliaria es una alternativa asistencial del area de salud. Consiste en
un modelo organizado, capaz de dispensar un conjunto de atenciones y cuidados médicos y de
Enfermeria, de rango hospitalario, (tanto en calidad como en cantidad), a los pacientes en su
domicilio, cuando ya no precisan la infraestructura hospitalaria, pero todavia necesitan vigilancia
activa y asistencia compleja”. La definicion de la unidad hospitalaria Dr. Marafién de Madrid:
"Definimos como hospitalizacién a domicilio, a aquella actividad asistencial llevada a cabo con
recursos, humanos y materiales, similares a los hospitalarios realizada en el propio domicilio del
paciente". Podriamos afirmar desde la literatura especializada que, los conceptos de Internacion
domiciliaria, cuidados domiciliarios, atencidon domiciliaria, son tomados como similares, en cuanto
a prestaciones de atencion domiciliaria, son tomadas como similares en cuanto a atencién
médicas domiciliarias (Oliveira, Kruse y Santor, 2015).

La internacion domiciliaria esta dirigida a aquellos que han sufrido una patologia aguda,
y requieren de una lenta rehabilitacién, o bien aquellos que presentan una patologia terminal o
cronica inestable y requieran atencion frecuente en su domicilio. Es aceptada como alternativa
valida, eficiente y confiable en aquellos casos que no requieran estrictamente una internacion
sanatorial pero que tampoco en ellos es adecuada una atencidén ambulatoria (Instituto de Obra

Médico Asistencial, 2007), en esta se presenta como una alternativa comoda y util tanto para los
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pacientes como para los cuidadores y familiares, ya que evita traslados innecesarios al hospital
y permite que la atencion se realice en la comodidad del hogar.

En sus comienzos, la atencion domiciliaria estaba destinada principalmente a personas
con privilegios, mientras que los hospitales eran utilizados por personas sin recursos. Con el
paso del tiempo, se fue ampliando su accesibilidad y resurgié la importancia de esta modalidad,
destacandose el valor del hogar como espacio natural del individuo, donde se desarrollan los
vinculos y la interaccion con los miembros de la familia (Catedra de Atencién de Enfermeria
Domiciliaria, 2023).

Existen diferentes modelos de atencidén domiciliaria, uno de ellos es el modelo tradicional
de atencion primaria domiciliaria, orientado a pacientes que pertenecen a programas de salud y
qgue incluye cuidados de promocioén, proteccion y rehabilitacion de la salud, excluyendo cuidados
complejos. Por otro lado, se encuentra el modelo de atencion primaria domiciliaria compartida,
en el cual interviene el equipo de atencién basica —como enfermeros, fisioterapeutas y otras
terapias— en conjunto con el hospital del area de salud, permitiendo el seguimiento y la
intervencion cuando sea necesario. En este modelo resulta fundamental la comunicacion vy
organizacion entre ambos niveles para garantizar un cuidado 6ptimo y de calidad (Catedra de
Atencion de Enfermeria Domiciliaria, 2023).

2.1 Internacion domiciliaria pediatrica.

En linea con lo dicho, “el aumento de enfermedades neurodegenerativas, discapacidades
graves y enfermedades respiratorias en la poblacion pediatrica, que pueden afectar uno o
multiples 6rganos, genera un impacto significativo en las capacidades fisicas, intelectuales y
emocionales de los nifos. Esta situacién conlleva la necesidad de cuidados mas complejos,
individualizados y continuos. La internacién domiciliaria pediatrica se presenta como una
alternativa favorable, ya que permite que los nifios desarrollen su vida cotidiana en un entorno
familiar, favoreciendo el vinculo con sus cuidadores y familiares. Asimismo, posibilita que la
familia adquiera conocimientos y aprendizajes relacionados con los cuidados necesarios, a partir
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del acompafamiento y la educacién brindada por los profesionales de la salud que asisten al
domicilio” (Medina y Suarez, 2023, p.184).

Segun Pérez (2024) dentro de la atencion domiciliaria pediatrica podemos distinguir tres
grupos segun sus patologias: pacientes pediatricos agudos, cronicos o paliativos. No obstante,
cabe destacar la necesidad de ofrecer dichos cuidados de manera prioritaria a los pacientes con
enfermedades crénicas complejas, dado que en la actualidad constituyen un grupo
verdaderamente desconocido para la poblacién. Por otro lado, es importante resefiar la
dedicacion a los pacientes paliativos por parte de los y las profesionales sanitarias,
proporcionando cuidados en el final de la vida, con la extraordinaria connotacién, de que ésta
sea muy corta.

Por otro lado, Ramona Mercer (2011) establecié en su Teoria de la Adopcién del rol
maternal que profesionales de la salud, en concreto los enfermeros deben tener en consideracion
aspectos como; el entorno familiar, la educacion... En este proceso la madre o cuidador principal
evoluciona de una manera dinamica, por lo que son de real importancia las intervenciones
enfermeras para incentivar la interaccion madre, padre o cuidador - paciente pediatrico con los
conocimientos que esto conlleva, ayudando de esta manera a hacer mas facil dicho proceso.

Finalizando este apartado con esta mencion a un gran referente en la Enfermeria
moderna, pero también en el ambito de la pediatria como lo es Florence Nightingale, fue una
destacada enfermera y estadistica britanica del siglo XIX, que contribuyé activamente en el
cuidado de los nifos y nifias destacando su labor en el Hospital para nifios enfermos de Londres,
sentando asi las bases de la atencion de la Enfermeria pediatrica moderna.

2.2 Humanizacion del cuidado pediatrico en la internaciéon domiciliaria.

Segun el material de Juarez (2009) la humanizacién del cuidado se refiere a reconocer
que el paciente no es unicamente un individuo con una patologia o enfermedad, sino un ser
humano con emociones, valores y diferentes condiciones culturales, espirituales y sentimentales
las cuales deben ser respetadas. Este enfoque sitla al paciente como el principal actor del
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cuidado, promoviendo un trato arménico y de calidad que genere confianza y seguridad durante
la realizacion de los procedimientos.

En linea con lo dicho Méndez (2025) refiere que la practica de una atenciéon humanizada
es fundamental, ya que permite identificar aspectos sociales, emocionales y educativos que
influyen en el proceso de salud-enfermedad, posibilitando un abordaje integral orientado a
disminuir el sufrimiento, acompanar el tratamiento y favorecer su recuperacién o mejora de la
salud. De esta manera, la humanizacién del cuidado no solo se dirige al paciente, sino también
a su familia y a los profesionales que integran el equipo de internacién domiciliaria, ya que
fortalece la comunicacién, el trabajo en equipo y la participacion activa de todos los actores
involucrados. En este sentido, la empatia adquiere un rol central, entendida como la capacidad
de comprender y ponerse en el lugar del otro, reconociendo sus vivencias y emociones para
brindar un cuidado mas cercano y significativo.

3. Funcién de la familia de pacientes pediatricos con internacién domiciliaria.

Aportando a lo que dice Herrera (2000) el rol familiar hace referencia a la funciéon que
cumple cada integrante de la familia en relacion con las actividades cotidianas, pudiendo asumir
el lugar de cuidador principal o mediador. Este rol se vincula profundamente con las creencias,
experiencias y vivencias adquiridas a lo largo del tiempo.

Continuando con lo que se expone en la Catedra de Salud Colectiva, del contenido de la
unidad 4, la familia constituye el primer entorno en el que se desarrolla un individuo; es alli donde
se adquieren habilidades, valores y diferentes formas de vivir, de acuerdo con la base familiar.
Estos aspectos resultan fundamentales para el desarrollo emocional y de las habilidades del
paciente pediatrico, ya que se construyen en relacion con los integrantes de la misma. Por este
motivo, es de gran importancia la integracion y vinculacion de los pares en el proceso de cuidado.
A su vez necesita ser escuchada en sus dudas y participar activamente en el cuidado, con el fin
de garantizar el bienestar del paciente y el compromiso de los miembros que la constituyen
(Quinteros, 2025).
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3.1 Nivel educativo de los integrantes familiares.

El nivel educativo se refiere a la etapa formal de la ensefianza que una persona ha
completado, estructurada en tramos jerarquicos como inicial, primario, secundario y superior,
segun lo establece el articulo 17 de la ley 26.206 de Educacién de la Republica Argentina.

Un adecuado nivel educativo puede favorecer la comprension de los cuidados brindados,
permitiendo una mayor interaccion con el equipo de salud y posibilitando el aprendizaje continuo,
asi como la participacion activa en el proceso de cuidado.

3.2 Funcién de enfermeria en la internacion domiciliaria pediatrica.

Segun el material facilitado en el espacio curricular llamado “Atencién de Enfermeria
Domiciliaria” del Licenciado Figueroa, Héctor.

La funcion de los y las enfermeras consiste en evaluar el estado de salud del paciente,
planificar las actividades de Enfermeria orientadas a su mejoria, aplicarlas y posteriormente
evaluarlas, teniendo en cuenta las patologias presentes y los tratamientos individualizados, asi
como las diferentes terapias que los integran. Asimismo, la Enfermeria cumple una funcién
educadora tanto con el paciente como con su familia, y posee una finalidad fundamental que es
aliviar el sufrimiento humano, sostener la dignidad y acompafar en momentos dolorosos. De este
modo, la enfermera asume un rol mediador entre el paciente y la familia, siendo generalmente el
referente del cuidado familiar, a través del cual se transmite informacion y se aclaran dudas.

La enfermera también identifica el entorno familiar del paciente, haciendo énfasis en
aportar conocimientos y sugerencias que favorezcan su mejoria durante la internacion
domiciliaria. Para ello, resulta necesario que el profesional trasciende el rol asistencial, socialice,
profundice y conozca la realidad de cada familia, entendiéndose como un todo (Figueroa, 2023).

3.3 Adherencia al tratamiento de los pacientes pediatricos.

El concepto de adherencia ha sido definido de diferentes formas como asi se han utilizado
otros sinénimos que se relacionan con la misma como cooperacion, colaboracion, alianza
terapéutica, etc.
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Una definicién que tenia una notable aceptacion es la propuesta por Haynes (2018) quien
la menciona como, el grado en que la conducta de un paciente en relacion con la toma de
medicamentos, el seguimiento de una dieta o la modificacion de habitos de vida, coincide con las
instrucciones proporcionadas por el médico o personal sanitario.

Gil y sus colaboradores (2016) expresan que el grado de coincidencia entre las
orientaciones médico-sanitarias, no limitandose a las indicaciones terapéuticas, de tal forma que
incluye asistencia a citas programadas, participacion en programas de salud, busqueda de
cuidados y modificacién del estilo de vida. Dicho concepto es similar al propuesto por la OMS
(2018) que define la adherencia terapéutica como; el grado en que el comportamiento de una
persona: tomar los medicamentos, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios del modo
de vida, se corresponden con las recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia
sanitaria. Estas dos definiciones reconocen que la adherencia no solo involucra la toma de los
medicamentos segun la prescripcion meédica, sino también el cumplimiento de otras
recomendaciones tales como: la asistencia a citas, cambios en los estilos de vida, entre otras.

4. Conceptos centrales

4.1 Familia en la antigliedad y en la actualidad

El concepto de familia fue evolucionado a través del tiempo, diferentes autores proponen
enfoques que ayudan a comprender sobre la importancia de esta en la vida de las personas que
viven en sociedad

Asi, segun Torres, Ortega, Garrido y Reyes (2008) la familia es, un sistema de
interrelacion biopsicosocial que media entre el individuo y la sociedad y se encuentra integrada
por un numero variable de individuos, unidos por vinculos de consanguinidad, unién, matrimonio
o adopcion.

Por otra parte, desde el punto de vista socioldgico la familia segun Paez (2018) es un

grupo de personas entrelazadas en un sistema social, cuyos vinculos se basan en relaciones de
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parentesco fundados en lazos bioldgicos y sociales con funciones especificas para cada uno de
sus miembros y con una funcién mas o menos determinada en un sistema social.

La OMS (2009) define a la familia como el grupo de personas emparentadas que conviven
bajo el mismo techo, vinculadas por lazos sanguineos emparentadas que conviven bajo el mismo
techo, vinculadas por lazos sanguineos, matrimonio o adopcién. Comparten lazos afectivos,
econdmicos y funcionales organizandose en roles para el desarrollo integral de sus miembros y
su bienestar.

4.2 Educacion

La Educacion es un fendmeno que atraviesa a todos los sujetos, por lo tanto, es analizado
y observado desde hace décadas, siendo asi tan antigua como el hombre. Algunos la describen
como una experiencia social que vivencian los seres humanos desde su nacimiento, en un primer
momento a través de la familia, luego grupos de amigos y se formaliza con la asistencia a
instituciones educativas. Otros se refieren a la misma como un derecho o también como un medio
para alcanzar algun fin. El autor Zayas Federico en la revista “Educacion y educacion escolar”
realiza una conceptualizacidn sobre la misma, en ella expresa: La educacién es un proceso
institucional inscrito en todas las practicas y relaciones de los individuos y los grupos sociales,
en diferentes situaciones y contextos. Este proceso consiste en la transferencia, reproduccion,
produccion, apropiacion y resistencia de los significados culturales, expresados estos en
términos de saberes, pautas de conducta, normas, valores; es un fenémeno producido en la
actividad humana sobre las cosas del mundo y en las relaciones sociales establecidas por esa
actividad entre los humanos, sus grupos y clases sociales (Zayas, 2010, p.3).

Luengo Julian, en uno de sus trabajos sobre campo educativo, define a la educacion
teniendo en cuenta una perspectiva mas social y sobre ello determina:

La educacion es la accion ejercida por las generaciones adultas sobre aquellas que no
han alcanzado todavia el grado de madurez necesario para la vida social. Tiene por objeto
suscitar en el nifio un cierto numero de estados fisicos, intelectuales y morales que exigen de él
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tanto la sociedad politica en su conjunto como el medio ambiente especifico al que esta
especialmente destinado (Luengo, 2004, p.33).
Diseiio metodolégico

Tipo de investigacion

Es relevante comenzar este capitulo refiriéendose a las conceptualizaciones desarrolladas
por diferentes autores en relacion con la investigacioén, es asi que Hernandez Sampieri (2014),
en su sexta edicion de Metodologia de la Investigacién manifiestan que la investigacion es un
esfuerzo que se emprende para resolver o descubrir algo desconocido, y que: “Es un conjunto
de procesos sistematicos, criticos y empiricos que se aplican al estudio de un fenémeno o
problema”. En esta misma linea, el autor Arnal (1992) expresa que toda investigacion cientifica
es una actividad intelectual organizada, disciplinada y rigurosa, que llega a concretarse a través
del método cientifico, para ello esta actividad debe ser sistematica, controlada, intencional y
orientada hacia la busqueda de nuevos saberes.

Existen diferentes métodos de investigacion que se orientan segun las variables y
problematicas presentadas, son posibles elecciones para enfrentar problemas de investigacion
y resultan ser igualmente valiosos, aqui se distinguen los enfoques cuantitativos, cualitativos y
mixtos.

El enfoque cuantitativo, al decir de Hernandez Sampieri (2014) es secuencial y probatorio;
cada etapa precede a la siguiente y no se pueden eludir pasos, aunque si bien el orden desde
este enfoque es riguroso, se pueden redefinir alguna/s fase/s.

Asimismo, de las preguntas se establecen hipotesis y se determinan variables; se traza
un plan para probarlas (disefo); se miden las variables en un determinado contexto; se analizan
las mediciones obtenidas utilizando métodos estadisticos, y se extrae una serie de conclusiones
respecto de la o las hipotesis (Hernandez Sampieri 2014).

Teniendo en cuenta lo antes mencionado, la presente investigacion se encuadra bajo la
metodologia cuantitativa ya que se desarrollara de manera ordenada y estructurada, siguiendo
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una secuencia de pasos metodoldgicos que posibiliten la recoleccién y analisis de datos
numMericos.

Siguiendo a Pineda (2008) los estudios transversales se caracterizan por recolectar la
informacion en un periodo determinado de tiempo, permitiendo describir las variables tal como
se presentan en la realidad. En consonancia con lo planteado por Hernandez Sampieri (2014)
este tipo de estudios posibilita el analisis de variables sin intervenir ni modificar el contexto en el
que se desarrollan. En este sentido, la presente investigacion es de tipo transversal, ya que se
llevara a cabo entre los meses de enero y junio del afio 2027, con una recoleccion prospectiva
de datos, dado que la informacién sera registrada a medida que los hechos vayan aconteciendo.
Para ello, se utilizara una encuesta cerrada que permitira medir el nivel educativo de los familiares
a cargo de pacientes pediatricos con internaciéon domiciliaria y cémo influye la adherencia a los
cuidados durante el periodo de prestacién del servicio.

Por otro lado, existen diversos tipos de disefios de investigacion y algunos son mas
utilizados que otros. El que es acorde a la investigacion planteada es el Explicativo-correlacional.

Variable

Siguiendo a Hernandez Sampieri (2014) define a la variable como una propiedad,
caracteristica o atributo de un fendmeno que puede variar y que es susceptible de ser medida u
observada. Las variables permiten describir y analizar los fendmenos de estudio, estableciendo
relaciones entre distintos elementos de la realidad investigada.

Las variables de este trabajo son:

Variable independiente: Nivel educativo.

Variable dependiente: Adherencia al tratamiento.

Poblacion

Continuando con el autor Roberto Hernandez Sampieri, la poblacion es el conjunto de
todos los casos que concuerdan con determinadas especificaciones del fendmeno estudiado. Se
puede decir que es el universo, conjunto o totalidad sobre el que se investiga y en que se
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pretende generalizar los resultados. Se debe establecer con claridad las caracteristicas de la
poblacion, con la finalidad de delimitar cuales seran los parametros muestra.

Hernandez Sampieri (2014) en su obra Metodologia de la investigacion, detalla
especificamente que luego de definir cual sera la unidad de analisis se debe proceder a delimitar
la poblacion que el investigador estudiara y sobre la que generaliza los resultados. Es asi que,
para definirla, cita a Lepkowski (2008) quien refiere a la poblacion como el conjunto de todos los
casos que concuerdan con una serie de especificaciones.

En el presente trabajo de investigacion la poblacion esta conformada por todos los
padres, madres o tutores, los cuales suman un total de 60 participantes.

Criterios de inclusién

° Se incluiran a familiares o cuidadores que tengan a cargo paciente pediatrico con
internacion domiciliaria de 30 dias a 12 afos de la empresa privada.

° Se incluiran aquellos que Residan en la provincia de San Juan.

° Se incluiran los que obtengan la prestacion de internacion domiciliaria y todo lo
que conlleva.

° Se incluiran adultos mayores de edad.

° Se incluiran aquellos que firmen el consentimiento informado.

Criterios de exclusion

° Se excluiran aquellos que no residan en la provincia de San Juan.

° Se excluirdn menores de edad.

° Se excluiran aquellos que no firmen el consentimiento informado.

. Se excluiran los que no obtengan la prestacion de internacion domiciliaria y todo

lo que conlleva.
. Se excluiran a familiares o cuidadores que tengan a cargo paciente pediatrico con

internacion domiciliaria de 30 dias a 12 afios de la empresa privada.
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Muestra

Es en esencia un subconjunto de elementos que pertenecen a ese conjunto definitivo en
sus caracteristicas al que llamamos poblacion (Hernandez Sampieri y otros, 2014).

El investigador Hernandez Sampieri (2014) en su libro Metodologia de la investigacion,
expresa que la necesidad por seleccionar la muestra de un estudio nace a partir de la limitacion
por intentar medir a toda la poblacion, esperando que este subgrupo sea un reflejo fiel de aquel
conjunto de elementos.

En el presente trabajo no se incluira muestra ya que se trabajara con toda la poblacion.

Unidad de andlisis

Un familiar, padre, madre o tutor del paciente pediatrico de edad entre 30 dias y 12 afnos

con internacién domiciliaria de una empresa privada de la provincia de San Juan.
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Operacionalizacion de variables

CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Objetivo General: Explicar el nivel educativo de padres, madres y/o tutores a cargo de pacientes pediatricos con internacion
domiciliaria y la adherencia al tratamiento.

gb]et",'?s Variable Def.InICIOI'I de Dimensiones | Indicador Yalpr del Técnica Instrumento
specificos variable indicador
Variable El nivel | Grado de | Pregunta 3 Multiples Encuesta | Encuesta
Objetivo independi | educativo se | educacion respuestas estructurada
especifico 1 ente: refiere a la | alcanzado
Verificar el nivel | Nivel etapa formal
educativo de | educativo. | de la
madres,  padres ensefianza
y/o tutores a cargo que una
de pacientes persona ha
pediatricos con completado,
internacion estructurada
domiciliaria. en tramos
jerarquicos
como inicial,
Objetivo primario, Alfabetizacién | Pregunta 4 Respuestas
especifico 2 secundario y | funcional. Pregunta 5 Si/ No/ A
Determinar si hay superior. Pregunta 6 veces
adherencia al
tratamiento por
parte de la familia
de los pacientes.
Objetivo Acceso a | Pregunta 7 Respuestas
especifico 3 informacion Pregunta 8 Si/ No/ A
Establecer sobre Pregunta 9 veces
relacion entre el educacion.
nivel educativo de
las familias y la | Variable La Aplicacién de | Pregunta 10 | Respuestas
adherencia al | dependien | adherencia al | conocimiento Pregunta 11 | Si/No/A
tratamiento. do: tratamiento adquirido Pregunta 12 | veces
Adherenci | es entendida
a al | como el grado Cumplimiento | Pregunta 13 | Respuestas
tratamient en que la de tareas Pregunta 14 Sl/NO/A
un paC|er1’te Actitudes hacia | Pregunta 16 | Respuestas
en relacién . ;
con la toma el tratamiento Pregunta 17 | Si/No/A
de veces
medicamento
S, el
seguimiento

de unadietao
las

modificacione
s de habitos
de vida,
coincide con
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las
instrucciones
del médico o
personal
sanitario.

Instrumento de recolecciéon de datos

En el marco del presente proyecto de investigacién, se elabord una encuesta estructurada
como instrumento de recoleccién de datos, con el fin de obtener informacioén relevante sobre las
variables en estudio. La misma esta dirigida a padres, madres y/o tutores de pacientes
pediatricos con internacion domiciliaria, quienes cumplen un rol fundamental en el cuidado diario
del nifio. Para garantizar la validez del instrumento, se hara una prueba piloto con un grupo
reducido de participantes que presenten caracteristicas similares a la poblacién en estudio para
corroborar la comprension de preguntas y el funcionamiento del mismo, como asi también se
hara una validacion del contenido por medio de la revision de profesionales con formacion en el
area.

La encuesta tiene como objetivo relevar el nivel educativo de los familiares responsables
del cuidado y analizar su relacién con la adherencia a los cuidados de Enfermeria indicados
durante la internacion domiciliaria. Para ello, se formularon preguntas cerradas que permiten la
medicion de las variables de manera objetiva y cuantificable, en concordancia con el enfoque
cuantitativo y el disefio descriptivo de la investigacion.

Previo a la aplicacion de la encuesta, se realizara la firma del consentimiento informado,
mediante el cual los participantes seran debidamente informados sobre los objetivos del estudio,
el caracter voluntario de su participacion, la confidencialidad de los datos y el uso exclusivamente
académico y cientifico de la informacion recolectada. Solo aquellos participantes que otorguen

su consentimiento expreso formaran parte del presente estudio.
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Consideraciones legales y éticas

Existen diferentes documentos legales que alegan sobre la problematica anteriormente
mencionada, entre ellas encontramos a la Ley de Educacion Nacional N° 26.206, la constitucion
de la provincia de San Juan y la Ley de Proteccién Integral de los Derechos de nifias, nifios y
adolescentes y el marco normativo de la internacion domiciliaria en Argentina y de la provincia
de San Juan.

La Ley de Educacion Nacional N° 26206

Esta ley fue sancionada en el afio 2006, en ella se regula el ejercicio del derecho de
ensefar y aprender en todo el territorio nacional.

Entre los fines y objetivos que su articulo 11 enuncia se destacan los siguientes: a)
Asegurar una educacion de calidad con igualdad de oportunidades y posibilidades, sin
desequilibrios regionales ni inequidades sociales; Garantizar a todos/as el acceso y las
condiciones para la permanencia y el egreso de los diferentes niveles del sistema educativo,
asegurando la gratuidad de los servicios de gestion estatal, en todos los niveles y modalidades;
k) Desarrollar las capacidades y ofrecer oportunidades de estudio y aprendizaje necesarias para
la educacion a lo largo de toda la vida;

Luego en la misma se indica en el articulo 16 La obligatoriedad escolar en todo el pais
se extiende desde la edad de cinco afnos hasta la finalizacion del nivel de la Educacion
Secundaria. El Ministerio de Educacion, Ciencia y Tecnologia y las autoridades jurisdiccionales
competentes asegurara el cumplimiento de la obligatoriedad escolar a través de alternativas
institucionales, pedagodgicas y de promocion de derechos, que se ajusten a los requerimientos
locales y comunitarios, urbanos y rurales, mediante acciones que permitan alcanzar resultados
de calidad equivalente en todo el pais y en todas las situaciones sociales.

La constituciéon de la provincia de San Juan con respecto a la educacion

En ella se enmarca en su capitulo cinco el derecho a la educacion y cultura, mencionado
los fines de la educacion, objetivos, funcionamiento y su organizacion. Reconociendo el derecho
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a la educacién como un derecho fundamental y como una responsabilidad indelegable del
Estado, garantizando el acceso a conocimientos que favorezcan el desarrollo integral de las
personas. Este derecho adquiere especial relevancia en el ambito de la salud, ya que el nivel
educativo de las familias influye directamente en la comprension de indicaciones, la toma de
decisiones y la adherencia a los cuidados indicados por el equipo de salud.

En el contexto de la internacién domiciliaria pediatrica, la educacion cumple un rol clave
como herramienta de acompanamiento y fortalecimiento del cuidado en el hogar, permitiendo
que las familias comprendan y participen activamente en los cuidados de Enfermeria. De este
modo, el derecho a la educacion se vincula con el derecho a la salud y con la proteccién integral
de nifios, nifias y adolescentes, favoreciendo una atencion continua, segura y humanizada en el
ambito domiciliario.

Ley 26.061 de Proteccion Integral de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes

La Ley 26.061 establece la proteccion integral de los derechos de nifias, nifios y
adolescentes. En su articulo tres se desarrolla el principio del interés superior del nifio, el cual
implica garantizar su desarrollo pleno en el entorno social y familiar, priorizando en todo momento
el respeto y la protecciéon de sus derechos fundamentales. Este principio resulta central en el
abordaje de la atencion domiciliaria pediatrica, donde las decisiones en salud deben orientarse
al bienestar integral del nifio en su contexto familiar.

Asimismo, el articulo nueve hace referencia al derecho a la integridad personal y a la
dignidad, estableciendo que los nifios no deben ser sometidos a malos tratos ni abusos. Ademas,
dispone que los organismos del Estado deben prever programas accesibles y gratuitos que
permitan asistirlos mediante una atencién integral, contemplando sus necesidades fisicas,
emocionales y sociales.

Por ultimo, el articulo 14 reconoce el derecho a la salud de nifias, nifios y adolescentes,
garantizando el acceso a servicios de salud adecuados y respetuosos del entorno familiar, social
y cultural. En este marco, se promueve la orientacion y el acompafiamiento a las familias, asi
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como la responsabilidad de las instituciones de salud en la proteccion y promocion de la salud
infantil como prioridad.

Marco normativo de la internacion domiciliaria en Republica Argentina

La Resolucién N. ° 704/2000 del Ministerio de Salud de la Republica Argentina enmarca
y regula los servicios de internacién domiciliaria.

Esta norma tiene como objetivo brindar atencion en el domicilio del paciente, haciendo
hincapié en la dimensién sociocultural de la comunidad que lo rodea. Promoviendo el
acompanamiento del paciente, la participacion activa de la familia, la disminucion de las
infecciones intrahospitalarias y la reduccion de la cantidad de pacientes internados en hospitales,
liberando camas para aquellos casos de mayor gravedad que no pueden recibir atencion en el
domicilio.

Las internaciones domiciliarias pueden depender de entidades publicas, privadas y obras
sociales o mutuales.

Los recursos fisicos son de suma importancia, ya que el domicilio debe estar apto para
que el paciente pueda recibir una atencién adecuada y de calidad en su hogar.

El servicio debe estar conformado por un equipo de salud interdisciplinario integrado por
médicos, enfermeros, kinesidlogos, fonoaudidlogos, asistentes sociales, entre otros
profesionales.

Como asi también debe contar con un area administrativa destinada al archivo de la
documentacion correspondiente al paciente, ya sea en formato manual o mediante registros
electronicos de historias clinicas, donde se detallen los datos personales, los profesionales
intervinientes y los proveedores que integran el servicio.

Ademas, debe disponer de proveedores de insumos y materiales descartables necesarios
para la realizacion de las técnicas y procedimientos requeridos, al igual que del equipamiento e

instrumental adecuado para la correcta actuacion de los profesionales.
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En esta norma se detalla todo lo necesario para el funcionamiento de la internacion
domiciliaria, incluyendo los formularios de la historia clinica del paciente con sus datos mas
relevantes, como la patologia o patologias que presenta, los tratamientos realizados, los ingresos
y egresos de los profesionales con sus respectivos registros de evolucién diaria y el
consentimiento informado.

Marco normativo provincial vinculado a la internacién domiciliaria

En la provincia de San Juan no se encuentra una ley que se dirija especificamente a la
internacién domiciliaria, pero si hay una regulacion de las practicas que se realizan en la misma
a partir de la normativa nacional vigente y de todos los principios provinciales que comentan
sobre el derecho a la salud, una atencién integral y el seguimiento de los cuidados en el domicilio.

Con lo mencionado con anterioridad se relaciona con La Constitucion de la Provincia de
San Juan la cual reconoce el derecho a la salud como un derecho fundamental de todas las
personas, asignando al Estado provincial la responsabilidad de garantizar el acceso a servicios
de salud integrales, continuos y de calidad. Este derecho incluye acciones de promocion,
prevencion, asistencia y rehabilitacion, contemplando las distintas realidades sociales vy
familiares de la poblacién, lo reconoce en el Capitulo dos donde menciona los derechos de las
personas, el respeto a la persona y la defensa de los derechos.

En el caso de los nifios, nifias y adolescentes, la Constitucién provincial establece una
proteccion reforzada, priorizando su bienestar integral y el desarrollo en un entorno familiar y
social adecuado. Desde esta perspectiva, el cuidado de la salud no se limita exclusivamente al
ambito hospitalario, sino que admite modalidades alternativas de atenciéon que favorezcan la
permanencia del nifio en su hogar cuando las condiciones clinicas y sociales lo permiten.

En este marco, la internacion domiciliaria se presenta como una estrategia valida para
garantizar el derecho a la salud, al permitir la continuidad de los cuidados en el domicilio,
promover la participacion activa de la familia y fortalecer el rol del equipo de salud, especialmente
de Enfermeria, en el acompafiamiento del paciente pediatrico. Esta modalidad resulta coherente
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con los principios constitucionales provinciales, al priorizar una atencion humanizada, centrada
en el paciente y su entorno, respetando las particularidades socioculturales de cada familia.

Consideraciones éticas de Enfermeria

En el contexto del planteamiento del problema referido a la internacién domiciliaria, el
trabajo de Enfermeria adquiere una importancia ética particular, ya que el cuidado al paciente se
realiza en su propio domicilio, un ambiente privado y familiar. En este ambito, el ejercicio
profesional debe basarse en principios éticos, en una adecuada comunicacion con la familia y en
el respeto por la dignidad humana, aspectos fundamentales para garantizar una atencioén segura
y humanizada.

En este marco, la Ley 24.004 de Ejercicio de la Enfermeria, en sus articulos dos, tres y
cuatro, establece que el ejercicio profesional de la Enfermeria comprende funciones de
promocion, prevencién, recuperacion y rehabilitacién de la salud, asi como también actividades
de docencia e investigacion. Igualmente, la ley reconoce el nivel auxiliar y profesional de
Enfermeria, y determina que solo aquellas personas debidamente formadas, habilitadas vy
matriculadas pueden realizar acciones propias de la profesion, garantizando de este modo la
idoneidad y responsabilidad en el cuidado brindado, especialmente en el ambito de la internacién
domiciliaria.

Por otra parte, el articulo nueve de la misma ley resalta los derechos y obligaciones de
los profesionales y auxiliares de Enfermeria, entre los que se encuentran el ejercicio responsable
de la profesién y la asuncion de las responsabilidades que le competen segun la normativa
vigente. De igual modo, se establece que el profesional puede negarse a participar en actividades
que contradigan sus convicciones éticas o religiosas, lo cual refuerza la importancia del respeto
por los principios éticos en el ejercicio de la Enfermeria.

En el contexto de la internacion domiciliaria pediatrica, el ejercicio de la Enfermeria
adquiere una relevancia ética particular, ya que el cuidado se realiza en el domicilio del paciente,
un ambito privado y familiar. Por este motivo, el accionar profesional debe estar guiado por
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principios éticos que aseguren el respeto por la dignidad humana, la confidencialidad, la
comunicacion con la familia y la calidad del cuidado brindado.

Otra mencién de importancia es que el accionar ético de Enfermeria en la Argentina se
encuentra enmarcado y regido por el Cdédigo Deontolégico del Consejo Internacional de
Enfermeria (CIE), el cual funciona como una guia para el ejercicio profesional basado en valores
y en las necesidades de las personas. Dicho cddigo consta de cuatro elementos clave que
orientan la practica de Enfermeria: los enfermeros y las personas, los enfermeros y la practica,
los enfermeros y la profesion, y los enfermeros y sus companeros de trabajo.

En este sentido, el cumplimiento de los principios éticos en la practica de Enfermeria
resulta fundamental para garantizar una atencion humanizada, segura y responsable,
fortaleciendo el vinculo con la familia y favoreciendo la adherencia a los cuidados en el ambito
de la internacién domiciliaria pediatrica.

De este modo, tanto la Ley de Ejercicio de la Enfermeria N.° 24.004 como el Cédigo
Deontoldgico del Consejo Internacional de Enfermeria constituyen el marco ético y legal que guia
el accionar profesional de Enfermeria. En el contexto de la internacion domiciliaria pediatrica,
estos lineamientos adquieren especial relevancia, ya que el cuidado se desarrolla en un ambito
privado, donde la enfermera/o debe actuar con responsabilidad profesional, respeto por la
dignidad humana, confidencialidad y compromiso ético, garantizando una atencién segura,

humanizada y de calidad tanto para el paciente como para su familia.
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Anexo |

Encuesta para madres, padres y/o tutores

Considerado participante:

La siguiente encuesta pertenece al proyecto final de la carrera de Enfermeria, titulado
como “Nivel educativo de padres, madres y/o tutores de pacientes pediatricos con internacion
domiciliaria y su relaciéon con la adherencia al tratamiento” perteneciente a Celina Oviedo,
Enfermera Universitaria y alumna de la Escuela de Ciencias de la Salud, para obtener el titulo de
“Licenciada en Enfermeria”. Esta propuesta es para madres, padres o tutores de pacientes
pediatricos con internacién domiciliaria de una empresa privada en la provincia de San Juan
durante el primer semestre del ano 2027.

Todas sus respuestas estaran enmarcadas bajo confidencialidad y respeto, sera de
manera anénima.

Sefiale con una cruz aquellas respuestas que usted considere apropiadas.

Fecha:

1 ¢ Qué edad tiene?

2 ¢ Cual es su sexo?

o Masculino

o Femenino

Grado de educacion

3 ¢ Cual es su grado de educaciéon?

o Primaria
o) Secundaria
o Nivel Superior

Alfabetizacién funcional
4 ;Puede leer y comprender indicaciones escritas en relacion con los cuidados que se le

brindan al paciente a su cargo?
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o Si
o No
o A veces

5 ¢ Se siente capaz de seguir una indicacion escrita por el personal de salud sin ayuda?

o Si
o No
o A veces

6 ¢ Comprende los cuidados que realizan los profesionales que asisten a su domicilio?

o Si
o No
o A veces

Acceso a informacion sobre educacion

7 ¢ Tiene acceso a internet en su domicilio?

o Si
o No
o A veces

8 ¢ El personal de salud que concurre a su domicilio le brinda informaciéon sobre los

cuidados que le realizan al paciente?

o Si
o No
o A veces

9 ¢ Usted agranda su conocimiento en internet sobre los cuidados que se le brindan al

paciente que esta a su cargo?

o Si
e No
o A veces
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Aplicaciéon de conocimientos que adquiere en los cuidados
10 Cuando entiende la informacion que recibe del personal de salud o busca por internet,

¢la aplica en los cuidados del paciente?

o Si
o No
o A veces

11 ¢ Identifica sefiales alarmantes en la salud del paciente a su cargo?

o Si
o No
o A veces

12 ¢ Se siente con la capacidad de actuar en ayuda a los profesionales en el caso de

alguna situacion preocupante o alarmante?

o Si
o No
o A veces

Cumplimiento de tareas del tutor a cargo de la internacién
13 ¢ Usted realiza el seguimiento de expedientes que se realizan para tener los insumos

correspondientes para el paciente?

o Si
o No
o A veces

14 ; Usted tiene comunicacién con el personal a cargo de la empresa privada a cargo de

la internacién domiciliaria?

o Si
e No
o A veces
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15 Cuando el paciente necesita un insumo rapido, ¢usted realiza los tramites de forma

agil?

o Si

o No

o A veces

Actitudes hacia el tratamiento del paciente

16 ¢, Considera importante cumplir con el tratamiento tal cual lo realizan los profesionales
de la salud?

o Si

o No

o A veces

17 ¢Le interesan las reuniones con todos los profesionales en la empresa para abordar

los cuidados de manera amplia al paciente que esta bajo su responsabilidad?

o Si
o No
o A veces
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Anexo Il

Consentimiento informado

Con el propdsito de llevar adelante el presente proyecto de investigacion titulado “Nivel
educativo de padres, madres y/o tutores de pacientes pediatricos con internacion domiciliaria y
su relacion con la adherencia al tratamiento”, la alumna de la Licenciatura en Enfermeria de la
Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud de la Universidad Nacional de San Juan solicita su
colaboracién para participar en el estudio mencionado, a través de la aplicaciéon de una encuesta
estructurada.

La encuesta tiene como misién recopilar informacion sobre el nivel educativo de los
familiares responsables del cuidado de pacientes pediatricos con internaciéon domiciliaria y
evaluar la adherencia a los cuidados de Enfermeria indicados durante el tratamiento, con fines
exclusivamente académicos y cientificos.

En este marco, yo , DNI , edad

, declaro haber sido informado/a acerca de la tematica y los objetivos de la encuesta,
comprendiendo que la informacion brindada sera utilizada unicamente con fines académicos, con
el objetivo de contribuir a un estudio que aporte conocimiento al sistema de salud.

Coémo asi también, se me ha informado que mi participacion es voluntaria, que puedo
negarme a participar o no responder alguna pregunta que considere inapropiada, sin que esto
implique ningun tipo de perijuicio.

Se me ha garantizado que los datos obtenidos seran tratados con confidencialidad y
anonimato, respetando los principios éticos y legales vigentes. Comprendo que los beneficios de
esta investigacion no solo estaran orientados al desarrollo del proyecto, sino que también podran
contribuir a identificar y analizar cémo esta problematica impacta en la manera en que ejerzo los
cuidados hacia mi familiar a cargo, permitiéndole reforzar practicas adecuadas en su atencion.

Habiendo comprendido la informacién brindada, otorgo mi consentimiento para participar
en el presente estudio.
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Firma:

Aclaracion:

Fecha:
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Anexo lll
Autorizacion para empresa privada
San Juan, a los 26 dias del mes de marzo del afio 2027.
Senfor

Director de la empresa

S / D

La que suscribe, alumna de la Licenciatura en Enfermeria de la Escuela Universitaria de
Ciencias de la Salud de la Universidad Nacional de San Juan (UNSJ), N/A

, DNI , solicita autorizacion para poder

encuestar a 60 padres, madres o cuidadores principales de pacientes pediatricos que se
encuentran bajo la modalidad de internacién domiciliaria en dicha empresa.

La encuesta sera utilizada para llevar a cabo el proyecto de investigacion titulado “Nivel
educativo de padres, madres y/o tutores de pacientes pediatricos con internaciéon domiciliaria y
su relacion con la adherencia al tratamiento”, cuyo objetivo es analizar e interpretar el nivel
educativo de los familiares responsables del cuidado de nifios con internacién domiciliaria
pediatrica y su relacion con la adherencia a los cuidados indicados.

La recoleccion de datos se realizara de forma individual, andnima y voluntaria, respetando
en todo momento la confidencialidad de la informacion brindada. Los datos obtenidos seran
utilizados exclusivamente con fines académicos y cientificos, y los resultados seran cuantificados
y analizados en el marco del estudio mencionado.

Sin otro particular, saludo a usted atentamente.

Firma:

Aclaracion:
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