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RESUMEN

Introduccion: La alergia a la proteina de la leche de vaca es una condicion inmunomediada que se
presenta con mayor frecuencia durante el primer afio de vida, lo que tensiona procesos de cuidado
de las madres. La prevalencia estimada mundial es entre 2% Yy 7,5%, mientras que en Chile los
estudios siguen siendo incipientes. Las manifestaciones clinicas predominan a nivel gastrointestinal,
aungue también se observan sintomas cutaneos y sistémicos. Objetivo: Develar la experiencia de
madres al cuidado de nifios y nifias diagnosticados con alergia a la proteina de la leche de vaca.
Metodologia: Estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico con un muestreo intencionado. Se
realizaron entrevistas en profundidad via online a nueve madres. El andlisis sigui6 los lineamientos
de Helen Streubert. Resultados: Emergieron tres unidades de significado: blsqueda diagnostica,
adaptacion familiar y percepcion de mejoras al sistema de salud. Las subunidades revelaron
experiencias de policonsulta médica, incertidumbre frente a los sintomas, impacto econdémico,
reorganizacion alimentaria y ausencia de apoyo psicoldgico. Se evidencié desconocimiento clinico
sobre alergia a la proteina de la leche de vaca en atencion primaria y barreras de acceso a
especialistas médicos. Conclusiones: La experiencia de cuidar a un nifio con alergia a la proteina de
la leche de vaca implica transformaciones profundas en la dinamica familiar. La falta de orientacién
profesional adecuada obliga a los cuidadores a asumir decisiones clinicas sin respaldo. Se sugiere
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fortalecer el rol del profesional de enfermeria en la pesquisa y acompafiamiento, ademas de
incorporar estrategias educativas y comunitarias desde atencion primaria.

Palabras claves: Hipersensibilidad a la Leche; Conducta Materna; Nifio; Madres; Nutricion del
Nifo.
ABSTRACT

Introduction: Cow's milk protein allergy is an immune-mediated condition that occurs most
frequently during the first year of life, placing strain on mothers' caregiving processes. The
estimated global prevalence is between 2% and 7.5%, while studies in Chile are still in their
infancy. Clinical manifestations are predominantly gastrointestinal, although cutaneous and
systemic symptoms are also observed. Objective: To reveal the experience of mothers caring for
children diagnosed with cow's milk protein allergy. Methodology: Qualitative study with a
phenomenological approach and purposive sampling. In-depth online interviews were conducted
with nine mothers. The analysis followed Helen Streubert's guidelines. Results: Three units of
meaning emerged: diagnostic search, family adaptation, and perception of improvements to the
health system. The subunits revealed experiences of multiple medical consultations, uncertainty
about symptoms, economic impact, dietary reorganisation, and lack of psychological support. There
was evidence of clinical ignorance about cow's milk protein allergy in primary care and barriers to
access to medical specialists. Conclusions: The experience of caring for a child with cow's milk
protein allergy involves profound changes in family dynamics. The lack of adequate professional
guidance forces caregivers to make clinical decisions without support. It is suggested that the role of
nursing professionals in screening and follow-up be strengthened, in addition to incorporating
educational and community strategies from primary care.

Keywords: Milk Hypersensitivity; Maternal Behavior; Child; Mothers; Child Nutrition.
RESUMO

Introducéo: A alergia a proteina do leite de vaca é uma condicdo imunomediada que se apresenta
com maior frequéncia durante o primeiro ano de vida, 0 que tensiona os processos de cuidados das
maes. A prevaléncia estimada mundial é entre 2% e 7,5%, enquanto no Chile os estudos ainda sdo
incipientes. As manifestac@es clinicas predominam no nivel gastrointestinal, embora também sejam
observados sintomas cutaneos e sistémicos. Objetivo: Revelar a experiéncia das mées no cuidado
de criangas diagnosticadas com alergia a proteina do leite de vaca. Metodologia: Estudo qualitativo
com enfoque fenomenoldgico e amostragem intencional. Foram realizadas entrevistas aprofundadas
online com nove maes. A andlise seguiu as diretrizes de Helen Streubert. Resultados: Surgiram trés
unidades de significado: busca diagndstica, adaptacdo familiar e percepcao de melhorias no sistema
de salde. As subunidades revelaram experiéncias de consultas médicas mdltiplas, incerteza em
relagdo aos sintomas, impacto econdmico, reorganizagdo alimentar e auséncia de apoio psicologico.
Ficou evidente o desconhecimento clinico sobre a alergia & proteina do leite de vaca na atencédo
primaria e as barreiras de acesso a médicos especialistas. Conclusdes: A experiéncia de cuidar de
uma crianga com alergia a proteina do leite de vaca implica profundas transformagdes na dindmica
familiar. A falta de orientagdo profissional adequada obriga os cuidadores a assumir decisdes
clinicas sem apoio. Sugere-se fortalecer o papel do profissional de enfermagem na pesquisa e
acompanhamento, além de incorporar estratégias educativas e comunitarias desde a atencdo
primaria.

Palavras-chave: Hipersensibilidade a Leite; Comportamento Materno; Crianca; Maes; Nutri¢do da
Crianga.
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INTRODUCCION

Las alergias alimentarias constituyen un problema de salud en aumento a nivel global y nacional. La
alergia a la proteina de la leche de vaca (APLV) es la més prevalente durante la infancia, con una
incidencia estimada entre 2% y 7,5% en menores de un afo. En Chile, los estudios disponibles son
escasos, clozn estimaciones locales que sittan la prevalencia por debajo del 1% en nifios mayores de
seis afios.™

La alergia a la proteina de la leche de vaca (APLV) se define como una reaccion inmunoldgica
especifica frente a proteinas presentes en la leche de vaca. Esta respuesta es reproducible ante
exposiciones subsecuentes y se manifiesta en formas mediadas o0 no mediadas por IgE. Las
manifestaciones clinicas predominantes afectan el sistema gastrointestinal, aunque también pueden
involucrar el tracto respiratorio y la piel, particularmente en lactantes.®* Las formas inmediatas
pueden producir sintomas graves que conllevan riesgo vital y alta morbilidad.®

A nivel nacional, el Ministerio de Salud de Chile (MINSAL) clasifica las alergias alimentarias
como patologias de origen inmunitario que requieren diagndstico clinico, confirmacion mediante
pruebas de exclusion dietaria y cuando es seguro, seguimiento clinico. Esta aproximacion
diagndstica se complementa con intervenciones nutricionales que garanticen el reemplazo adecuado
del alérgeno excluido, como el uso de formulas extensamente hidrolizadas o aminoacidicas.® El
acceso a estos tratamientos presenta limitaciones en distintos contextos sociales y geogréaficos.

La lactancia materna exclusiva durante los primeros seis meses representa la Unica medida de
prevencion primaria con evidencia sustentada frente a enfermedades alérgicas como la APLV. Esta
estrategia ha sido promovida por organismos internacionales y adoptada en las directrices del
Ministerio de Salud chileno.”8°

Las consecuencias de la APLV se extienden al ambito econémico y social. La carga financiera
asociada a la adquisicion de férmulas especiales, el acceso limitado a especialistas y la falta de
informacion comprensible incrementan el nivel de estrés en los cuidadores. Segun la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), el 30% de la poblacién en América Latina enfrenta barreras
econdmicas para acceder a servicios de salud, mientras que un 21% presenta obstaculos
geograficos. Estas limitaciones agravan las dificultades en el manejo de enfermedades crénicas en
poblaciones pediatricas.™

Las modificaciones dietarias, tanto por restriccion materna durante la lactancia como por el uso de
férmulas especiales, requieren un cumplimiento riguroso que implica una vigilancia alimentaria
permanente. Este proceso puede generar tenciones en madres de nifios con APLV y demandar una
reorganizacion de las rutinas familiares.*>’

En Chile, la enfermeria comunitaria ha desempefiado un rol operativo en la atencion infantil desde
inicios del siglo XX, con aportes documentados en indicadores sanitarios y control epidemiolégico.
No obstante, la atencion a condiciones emergentes como las alergias alimentarias aun presenta
vacios estructurales en el primer nivel de atencion, con escasa orientacion educativa y limitada
coordinacion intersectorial.®

La presente investigacidn tuvo como objetivo develar la experiencia de madres al cuidado de nifios
y nifias diagnosticados con alergia a la proteina de la leche de vaca, mediante una aproximacion
cualitativa que permitié acceder al significado que las cuidadoras atribuyeron a este fendmeno.

METODOLOGIA

Un estudio con metodologia cualitativa fue desarrollado, siguiendo el paradigma interpretativo y
disefio fenomenoldgico segiin Helen Streubert.’* Esta corriente busca comprender cémo las
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personas experimentan el mundo, tanto en su dimension fisica como social y emocional. El enfoque
fenomenoldgico permitié explorar el significado profundo de las vivencias de los cuidadores, en
este caso, padres y madres de nifios/as diagnosticados con APLV." La pregunta orientadora que
guio esta investigacion fue: ;Cudl es la experiencia de madres al cuidado de nifios/as con alergia a
la proteina de la leche de vaca?

Se utilizo un muestreo no probabilistico por conveniencia, lo que permitié seleccionar
deliberadamente a los participantes que estaban viviendo el fendmeno en estudio en comunidad
urbana. Se entrevistaron a 9 cuidadoras.Se incluy6 a madres de nifios o nifias con diagndstico de
alergia a la proteina de la leche de vaca y con edades entre 6 meses y 2 afios, de nacionalidad
chilena, sin distincion de sexo del hijo. Se excluy6 a quienes presentaran alguna condicion fisica o
mental que dificultara su participacién en la entrevista o en la investigacion.

El proceso de investigacién comenzd con la revision de antecedentes y estudios previos, de forma
simultanea a la recoleccion de informacidon, con el propdsito de conocer la experiencia de los
cuidadores desde su propia perspectiva.

Las participantes fueron contactadas a traves de una blsqueda dirigida basada en estos criterios de
inclusion y exclusion, el equipo de investigacion no conocia a las madres. Se les explicd el objetivo
del estudio y, una vez aceptada su participacion, se les solicitd su nimero telefénico para coordinar
una entrevista en un lugar tranquilo y privado. Antes de iniciar, leyeron y firmaron un
consentimiento informado digital, cabe mencionar que todas las invitadas accedieron a participar en
el estudio, no hubo abandonos. El estudio se desarrollé durante el afio 2024.

Las entrevistas se realizaron a través de videollamadas, con una duracion promedio de 60 minutos.
Cada entrevista fue grabada, previa autorizacion, y codificada con la letra “E” seguida de un
namero correlativo. Estas entrevistas fueron de tipo en profundidad, y se llevaron a cabo hasta
alcanzar el criterio de saturacién, es decir, cuando las respuestas comenzaban a repetirse,
conformando un relato comun y ya no emergia nueva informacion de estos relatos.™

Las preguntas se disefiaron con un enfoque inductivo, orientadas a captar la experiencia vivida en su
totalidad, considerando tanto sus dimensiones emocionales como practicas.™ La guia fue sometida a
prueba piloto con dos participantes que cumplian con los criterios de inclusién, lo cual permitio
evaluar la claridad, pertinencia y fluidez de las preguntas, asi como el nivel de comprension de
estas. Los resultados de la prueba piloto no requirieron modificaciones sustantivas en la estructura
de la entrevista, pero permitieron afinar aspectos comunicacionales, como los tiempos de espera tras
cada pregunta, el uso de reformulaciones para facilitar el relato, y el establecimiento de un clima de
confianza desde el inicio de la conversacién, y no hubo entrevistas repetidas. La pregunta
orientadora fue ¢Cual ha sido su experiencia vivida como madre al cuidado de su hijo/a con APLV?
Las segundas preguntas que se realizaron a partir de los relatos para profundizar en el fendmeno
fueron las siguientes ¢Cuales han sido las experiencias positivas vividas por usted en este contexto?
¢Cuéles han sido las experiencias negativas que ha enfrentado como madre de un nifio/a con
APLV? ;Qué mejoras propondria en relacion con la atencion de salud dirigida a nifios/as con
APLV? ;Qué aspectos considera que podrian fortalecerse en la atencién hacia los cuidadores de
nifios/as con APLV?

El andlisis de datos se realiz6 segun los pasos propuestos por Helen Streubert.™ En la investigacion
fenomenoldgica basada en la tradicién de Edmund Husserl, el andlisis de datos debe guiarse por un
proceso sistematico que permita develar la esencia del fendmeno vivido, manteniendo siempre la
suspensién del juicio a través del bracketing. La autora propone un método interpretativo que
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incluye los siguientes pasos: En primer lugar, los investigadores realizaron una descripcion personal
del fendmeno (bracketing) para distinguir sus percepciones de las vivencias de los participantes.
Luego, se transcribieron literalmente los audios de las entrevistas, se leyeron para obtener una
comprension general y se identificaron las unidades de significado. Posteriormente, se elaboraron
descripciones formales del fenémeno, se realizé una validacion con los propios participantes
(member checking) y se contrastaron los hallazgos con la literatura relevante. Finalmente, se
compartieron los resultados con la comunidad académica.™

El proceso de codificacion y analisis se llevd a cabo a través de un arbol de codificacion de tres
niveles, construido inductivamente a partir del anlisis de las entrevistas. En el primer nivel, se
identificaron unidades significativas (textuales) directamente extraidas del relato. En el segundo
nivel, las unidades fueron agrupadas en categorias emergentes que expresaban dimensiones
experienciales compartidas este proceso fue apoyado por el uso del software Atlas ti y se
compararon los resultados arrojados por el programa y el analisis inductivo realizado por los
autores. Finalmente, en el tercer nivel, estas categorias se integraron en temas centrales o
estructuras fenomenoldgicas mas amplias.

Durante el desarrollo de las entrevistas, se elaboraron notas de campo descriptivas y reflexivas que
complementaron la informacion recolectada a través de los relatos verbales. Estas notas permitieron
registrar aspectos no verbales observables mediante la videollamada, como expresiones faciales,
pausas prolongadas, entonacion, quiebres emocionales o silencios significativos, que enriquecieron
la interpretacion del discurso. Asimismo, se tomaron en cuenta elementos contextuales, tales como
la presencia de distracciones ambientales o interferencias tecnolégicas, que pudieran incidir en la
dinamica de la entrevista. Estas notas facilitaron el proceso de bracketing al permitir una constante
revision de los propios juicios y supuestos, asegurando asi una mayor apertura frente al fenbmeno
tal como fue vivido por las participantes. El registro sistematico de estas observaciones aportd
insumos para el proceso de triangulacion y fortalecié la confirmabilidad del estudio. Una vez
analizadas las entrevistas y construida la matriz general y el mapa de redes con las unidades de
significado, se les devolvid la informacion a las participantes informando estar de acuerdo con la
representacion del fenémeno develado.

Durante todo el proceso, se aplicaron los cuatro criterios de rigor metodoldgico segin Guba y
Lincoln. Credibilidad, garantizada mediante la devolucion de los resultados a los participantes para
validar la interpretacion de sus testimonios. Fiabilidad, a través de la triangulacion del andlisis por
parte de los investigadores, quienes trabajaron de forma independiente antes de consensuar los
hallazgos. Confirmabilidad, mediante una huella metodolégica (audit trail) que document6 cada
etapa del estudio. Transferibilidad, asegurada a través de una descripcién detallada del contexto, los
participantzes y las condiciones del estudio, permitiendo su comparacion con otras realidades
similares.

La investigacion también dio cumplimiento a los cuatro principios bioéticos y los siete criterios de
Ezequiel Emanuel, con especial énfasis en el consentimiento informado, la confidencialidad de los
datos y la proteccion de la dignidad de los participantes. El estudio cont6 con la aprobacion del
Comité Etico de la Escuela de Enfermeria de la Universidad de las Américas.*®

RESULTADOS

Descripcion de los participantes.
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Las entrevistas realizadas a madres al cuidado de nifios o nifias con alergia a la proteina de la leche
de la vaca fueron realizadas durante las primeras semanas de octubre y cont6 con la participacion de
9 madres con un rango de edad de 25 a 33 afios, el promedio de duracion de las entrevistas fue de
60 minutos. En cuanto al afio de diagnostico de APLV de sus hijos e hijas rodeaban las semanas y
meses de vida.

Tras el analisis de las narrativas segin los pasos propuestos por Helen Streubert,™ se develaron 3
unidades de significado y seis subunidades de significado, que se organizaron como un proceso
vivido por los cuidadores desde la busqueda inicial del diagnostico hasta la adaptacion al cuidado
cotidiano. La primera unidad de significado fue “busqueda de un diagnostico y policonsulta
médica” de la cual se desprenden dos subunidades de significado “incertidumbre frente a la
sintomatologia de la alergia” y sintomatologia fisica y psicoldgica de los nifios. La segunda unidad
de significado se denomind “cambios en el estilo de vida de la familia” de la cual emergen dos
subunidades de significado: “aumento en el gasto econdomico familiar” y “planificacion alimentaria
e integracion de nueva informacion”. Por ultimo, “mejoras en el sistema de salud” fue la tercera
unidad de significado, la cual se subdivide en dos subunidades de significado: “acceso a
especialistas y oportunidad de diagnostico rapido” y “apoyo psicologico a las madres”.

El fendmeno se devela a través de las unidades de significado, las subunidades de significado
describen con mayor detalle las vivencias profundizando en la comprension del fenémeno, vale
destacar que cada una de estas cumple el criterio de saturacion. **

Busqueda de un diagnostico y policonsulta médica

En la mayoria de los relatos se identifica un patron de multiples consultas médicas, tanto en el
sistema publico como privado, lo cual retrasa el diagndstico y genera disconformidad. En algunos
casos, otras madres fueron quienes ofrecieron orientaciones iniciales mas certeras que el personal de
salud.

“Yo pasé por 5 pediatras para que recién le detectaran la alergia a la proteina de la leche de la vaca
y también mualtiple, porque en mi caso mi hija era miltiple.” (E1)

“Pasamos por 2...eh, pediatras. Y el que finalmente, dijo que era APLV y que vimos todo fue un
pediatra gastroenterdlogo. Ese fue el tercero definitivo, porque el segundo fue APLV haga dieta.
Entonces después vi una tercera opinién para ir mas a fondo con el gastro y me explicé un poco
mas.” (E4)

“;Sabes qué, amiga?, yo creo que esto no es normal. Se parecen mucho a los sintomas que tenia mi
hijo. Y ella me recomendd el gastroenterélogo que la habia visto a ella y a varias amigas mas, y ahi
fue cuando tomé hora con este gastro que me habian recomendado, pero tenia hora como para un
mes mas.” (E7)

a) Incertidumbre por la sintomatologia de la alergia: La variabilidad clinica de la APLV
gener0 dificultad para interpretar los signos como parte de un cuadro alérgico. Se reportaron
episodios recurrentes de vomitos, diarreas, sangrado en deposiciones, erupciones dérmicas e
irritabilidad, que inicialmente fueron interpretados como coélicos u otras afecciones menores, lo
gue aumentaba la preocupacion de los padres.

“Como a los 3 meses el empezd con caquita, como con estrias con sangre en el pafial. Igual lo
encontramos super raro, porque...eh, o sea, ;por qué a los 3 meses un nifio hace caquita con
sangre?” (E2)
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“Present0 dermatitis atdpica, pero el pediatra la revisaba y me decia no, esto solamente es
dermatitis, eh...hay que derivarla a la dermatéloga (...) Hasta que cada vez la situacion de la
Leo se iba empeorando, se le hacian llagas en la carita.” (E3)

“...Acidas, un olor muy fuerte el 4cido, hasta que un dia ya me comenz6 a hacer con pintitas de
sangre. Y yo...dos veces pregunté en el consultorio si sus cacas eran normales y me decian que
si, nunca les tomaron importancia a sus cacas. Para ellos eran normal, pero mi instinto me decia
que no.” (E6)

“...Empez6 hacer muchas deposiciones como 9 veces al dia y era con mucho moco y tipica

mama me decian...debe estar pasando por un resfriado o debe estar botando algin resfriado”
(E8)

b) Sintomatologia fisica y psicolégica de los nifios: Se identificaron manifestaciones clinicas que
afectaron el desarrollo nutricional y emocional de los nifios/as, como desnutricién, falta de
crecimiento, alteraciones en el suefio e irritabilidad. Algunas madres mencionaron también el
impacto social de las restricciones alimentarias en la vida cotidiana del nifio.

“...Yo dejé de comer todo lo que tuviera leche para poder darle pecho y mas que nada para
abaratar el tratamiento que era la leche de soya y por otra parte él crecia y venian las actividades
sociales de nifio y él no podia comer nada que los otros nifios si podian” (E2)

..., SU ui , Si i jO...es u .
“Entonces..., su hermana mayor anda cuidando, siempre tiene ojo...es una alerta para noSotros
O sea, clla sabe que no puede recibir comida de otras personas...entonces ya es parte de la vida
Y ya no es tema no mas...es solo una precaucion.” (E3)

“...Y en un principio mi hija habia bajado mucho, mucho, mucho de peso...hubo dos meses en
los que no subid de peso, se estanco (...) cuando empezamos con los primeros
sintomas...el...las diarreas que no paraban...era increible.” (E4)

Cambios en el estilo de vida de la familia

Las exigencias del tratamiento dietético implicaron modificaciones estructurales en el estilo de vida
de las familias, como restricciones sociales, ajuste en las dindmicas alimentarias y reorganizacion
de espacios domésticos.

“...Si no hubiéramos tenido los medios para llevarla particular a mi hija recién me la hubieran
diagnosticado al afio y no los meses anteriores...ella hubiera seguido con sus cdlicos, con su dolor
abdominal, en ese sentido siento que nos deben mucho la salud publica a las personas.” (E5)

“Para mi no ha sido tan dificil porque toda mi familia se ha adaptado a mi dieta, pero yo he
escuchado que para otras mamas si es dificil porque son ellas las que tienen que estar pendientes de
todos y separar todas sus cosas.” (E6)

a) Aumento en el gasto econémico familiar: Las participantes reportaron un gasto mensual
elevado, principalmente en formulas especiales no cubiertas por el sistema de salud, consultas
médicas y pruebas diagnoésticas. Solo en algunos casos se implementaron estrategias de ahorro
familiar.

“...0 estaba en ISAPRE, eh, no me daban la leche...porque son 8 o 9 tarros al mes que es harto
y yo me gastaba como 200 y tantos mil pesos mensuales. Eh, ehm...solo en leche. Casi a los 2
afios, eh salié la ley eh, para que también las personas con Isapre pudiesen optar por esta leche,
porque solo se la daban a gente de FONASA y me toco...” (E1)
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“En el sistema publico no hay nada ...se abaratan costos...todo es alergia a la lactosa, porque es
mas barato diagnosticarlo.” (E2)

“Y empezar a ver que no tenia colorantes que eran derivados de la proteina de la leche de vaca,
nada. Tratamos de buscar, por ejemplo...no sé, yo pedia...tengo ganas de comer una
hamburguesa, no puedes comer hamburguesa porque tiene este colorante.” (E3)

b) Planificacion alimentaria e integracion de nueva informacion: El cumplimiento de la dieta
exigié adquisicion de conocimientos especificos sobre rotulado, ingredientes ocultos,
sustituciones alimentarias y organizacion del entorno familiar para evitar contaminaciones
cruzadas.

“,..También como padre debes tener paciencia infinita, una informacion infinita...ehm, saber
cOmo atacar y como estar en el dia a dia...con ese hijo.” (E1)

“...Estuve con nutricionista y me quitdé todo alimento con leche, todo lo que viniera de los
derivados de la vaca, lo eliminé y por otra parte si queria comer pan iba a los supermercados y
averiguaba con qué hacian el pan.” (E2)

“Bueno mi hijo tenia un incremento normal de peso, pero continuaba con sintomatologia, por lo
que fuimos excluyendo ciertos alimentos, partimos con todos los lacteos, después tuvimos que
retirar el pollo.” (ES)

Mejoras en el sistema de salud

Los relatos evidencian falencias en la capacidad del sistema publico para responder oportunamente
a esta condicion. Se identificaron deficiencias en el conocimiento clinico, retraso en derivaciones y
ausencia de protocolos estandarizados.

“Pusieron endoscopia, pero no colonoscopia...pero una colonoscopia...no es de menos de 80 mil
pesos. ¢Y va a ir una mama a pagar 80 mil pesos si no sabe si puede ser real?” (E3)

“Yo creo que desde el diagnostico en adelante, o sea, desde el control de la diada ya se deberia decir
“sabe qué, estos son los signos y sintomas que puede ocurrir en una APLV” porque asi uno esta
atenta a los cambios de un nifio, aparte de eso deberian obviamente gestionar o tener un gastro en
CESFAM vy si no que la interconsulta en nivel terciario sea obviamente mucho mas rapida, no
esperar 9 meses para que te llaman, sino que sea mensual.” (E6)

a) Acceso a especialistas y oportunidad de diagnostico rapido: Se evidencié escasa
disponibilidad de profesionales capacitados en APLV, largos tiempos de espera y derivaciones
que dependieron de recursos personales y econémicos.

“Luego encontré la particular que...claro, yo pagué particular, me mandaron a hacer los
exdmenes, el examen de la, de la caca que no, no me acuerdo como se llama...pero en ese
entonces no tenia cddigo FONASA y me sali6 180.000 pesos y como no tenia cédigo
FONASA, no era reembolsable con nada (Risas).” (E1)

“Lo del gasto, los buenos como te digo los exdmenes...y (silencio) aparte la leche es malisima,
entonces no le gustaba...entonces era el adaptarlo a que tenia que tomar esa leche.” (E2)

“Si a eso le sumas que es caro, que tienes que pagar profesionales que son caros, tienes que
cocinar un montén mas de lo que ya deberias hacer con una guagua pequefia.” (E6)

b) Apoyo psicoldgico a las madres: Las madres entrevistadas describieron afectacion emocional
significativa tras el diagndstico, sin recibir contencién profesional o derivaciones a salud
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mental. Se manifiesta una necesidad explicita de apoyo psicolégico para afrontar la carga del
cuidado.

“El impacto que pudo haber tenido él cuando chico yo creo que ni se acuerda (risas) al final lo
vivi yo, fue como la que vivi todo ese proceso, eh...entonces...como te digo fue eso, como que
algo mas de adaptacion como de un trauma psicolégico mas alla, si al final es todo adaptacion
por falta de educacion.” (E1)

“Pero no lo asumia como un problema...psicolégico en realidad. Después ya del afio cuando
comencé a tener otros sintomas, ahi ya consulté y me dijeron: “Dani, vienes pasando por una
depresion post parto desde que diagnosticaron a tu hija y nunca te disté cuenta” Asi que ahi
recién comencé a tomar terapia.” (E2)

“Entonces quizas nos faltd que nos dijeran vayan a terapia, existe no se...una instancia donde
van grupos de familias con, eh...nifios que tienen alergia a la proteina de la leche de la vaca.”
(E3)

DISCUSION

Los hallazgos obtenidos en esta investigacion muestran que la experiencia de madres al cuidado de
nifios y nifias con APLV estd atravesada por un proceso de incertidumbre diagndstica,
modificaciones familiares, carga emocional y dificultades en el acceso a atencion especializada.
Esta situacion ha sido reportada de forma similar en estudios internacionales que describen la
demora en la confirmacion del diagndstico de APLV, producto de la inespecificidad de sus
sintomas y la escasa preparacion del personal clinico para distinguirla de otras condiciones
gastrointestinales como la intolerancia a la lactosa o la enfermedad por reflujo
gastroesofagico.'**>!® La incertidumbre en la etapa inicial del proceso diagndstico conlleva un
impacto significativo en los cuidadores, quienes manifiestan frustracion ante la falta de respuestas
médicas concretas, lo cual los lleva a consultar con multiples especialistas y realizar ajustes
dietéticos sin orientacion profesional, situacidn descrita también en investigaciones realizadas en
América del Norte y Europa.*’8%°

El fendmeno de la policonsulta médica aparece como una respuesta a la ausencia de un protocolo
clinico claro y ampliamente implementado en el sistema de atencion primaria, lo que obliga a las
familias a buscar alternativas por cuenta propia. Esta condicién de itinerancia médica ha sido
vinculada a mayores costos directos e indirectos, pérdida de confianza en el sistema y deterioro de
la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus cuidadores.”®? Junto con ello, la
sintomatologia amplia e inespecifica de la APLV produce un efecto acumulativo en el bienestar
emocional del entorno familiar, siendo las manifestaciones cutaneas, digestivas y conductuales las
mas frecuentemente citadas en este estudio. Lo anterior coincide con reportes que indican un
deterioro en la salud emocional de las madres durante el periodo diagnostico y en las primeras fases
del tratamiento,?-2223.24

El diagnéstico de APLV desencadena transformaciones en el estilo de vida de toda la familia, al
requerir cambios en la planificacién alimentaria, en la asistencia a eventos sociales y en la
reorganizacion del hogar. Estos ajustes han sido documentados como una carga significativa en la
literatura internacional, en especial cuando se carece de redes de apoyo o conocimiento nutricional
basico.?*?>?® La exclusion de productos con proteina de leche de vaca obliga a aprender nuevas
practicas alimentarias, muchas veces sin el respaldo sistematico de un equipo de salud. La literatura
coincide en sefialar que la falta de una guia profesional en este proceso puede contribuir a dietas
restrictivas inadecuadas, con riesgo de deficiencias nutricionales en la infancia.””?
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Otro de los aspectos que se repite en las experiencias relatadas es el aumento del gasto econémico
familiar, particularmente en alimentos especializados y férmulas hipoalergénicas. Esta situacion ha
sido reconocida como un determinante social relevante, afectando el acceso equitativo al
tratamiento. Diversos estudios identifican que los costos asociados a la APLV superan con
frecuencia los beneficios provistos por los sistemas de salud, tanto publicos como privados.?%3! La
capacidad de adaptacion econdémica esta fuertemente mediada por el nivel de ingreso, lo que genera
una brecha en la adherencia terapéutica segin condicion socioeconémica, como también se observa
en otras condiciones cronicas pediatricas.

Respecto del sistema de salud, los hallazgos indican una necesidad de mejoras en la oportunidad del
diagndstico, en el acceso a profesionales especializados y en la educacion para el manejo de la
condicion. El retraso diagndstico observado en las narrativas coincide con datos de revisiones
sistematicas que indican un promedio de 3 a 6 meses entre el inicio de sintomas y la confirmacion
de APLV, lo que representa un periodo critico en la vida del lactante.®** Por otra parte, el acceso
limitado a pruebas diagndsticas y a gastroenter6logos pediatricos se ve reflejado tanto en la
literatura internacional como en el presente estudio, impactando negativamente la trayectoria del
paciente y de su entorno.>*®

En cuanto a la atencién emocional y apoyo psicolégico para los cuidadores, la literatura ha sefialado
que el estrés prolongado derivado del cuidado de nifios con APLV puede estar asociado con
ansiedad, sintomas depresivos y afectacion del vinculo materno-infantil.®**" La ausencia de
programas de intervencién temprana con acompafiamiento profesional, como el que ofrecen algunas
unidades especializadas en Europa, amplia la carga emocional que enfrentan las madres, muchas
veces sin contencion clinica ni comunitaria. La evidencia sefiala que la incorporacion de
profesionales de salud mental en el manejo multidisciplinario contribuye a mejorar la adherencia
terapéutica y a reducir la carga del cuidado.®4°

En este contexto, la implementacion de estrategias desde la atencion primaria como el
fortalecimiento del rol de la enfermeria comunitaria y la formacién en alergias alimentarias
emergen como opciones de alto impacto. La identificacion precoz de signos de sospecha, el
acompafnamiento en el proceso diagndstico y el disefio de estrategias de afrontamiento familiar
podrian constituir un eje estructurador para mejorar la experiencia de las familias con nifios
diagnosticados con APLV.

CONCLUSIONES

Los resultados de este estudio permitieron comprender la experiencia de madres al cuidado de nifios
y nifias con APVL, evidenciando un proceso complejo de busqueda diagndstica, adaptacion
familiar, carga emocional y reorganizacion del estilo de vida. Las narrativas recogidas muestran
cémo la incertidumbre inicial, sumada a las dificultades de acceso a atencion especializada y a la
escasa informacion disponible, impacta directamente en la calidad de vida del nlcleo familiar, en
concordancia con la literatura revisada.

El enfoque cualitativo utilizado posibilité una comprension profunda de sus vivencias cotidianas y
de las estrategias que desplegaron para afrontar una condicion cronica caracterizada por
restricciones alimentarias, vigilancia constante y toma de decisiones clinicas compartidas. La
relevancia del rol familiar en este tipo de cuidados hizo indispensable considerar estas perspectivas
para enriquecer la comprension del fenémeno. A partir del andlisis de los datos obtenidos, fue
posible generar evidencia empirica que permitié fundamentar propuestas de apoyo integral. La
reconstruccion discursiva de estas experiencias busca aportar elementos que fundamenten
decisiones en politicas publicas y programas de salud con enfoque centrado en el usuario y
sensibilidad contextual.
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En los testimonios se identificaron estrategias desarrolladas por los cuidadores para enfrentar el
diagnostico, entre ellas la busqueda autonoma de informacion, la reorganizacion de las rutinas
alimentarias y el establecimiento de redes informales de apoyo. Estas acciones emergen como
formas de adaptacion en ausencia de un acompafiamiento sistematico desde el sistema de salud.
Asimismo, se observé una alta carga emocional y econémica, asociada tanto a la demora
diagndstica como al tratamiento nutricional, especialmente en contextos de menor acceso y
cobertura.

Desde una perspectiva disciplinar, el rol del equipo de salud y particularmente de enfermeria se
presenta como un punto de acceso clave para el abordaje oportuno de la APLV. Considerando que
el contacto con profesionales de enfermeria ocurre de forma temprana en los controles de salud
infantil, se identifica la necesidad de fortalecer sus competencias clinicas y educativas en el manejo
de esta condicion. El testimonio de las madres evidencia que en la atencion primaria existe una
brecha formativa y de accién frente a los sintomas atribuibles a APLV, lo que refuerza la necesidad
de capacitar al personal en esta tematica desde un enfoque interprofesional.

Finalmente, se sugiere la incorporacién de programas de apoyo comunitario en los Centros de Salud
Familiar (CESFAM), articulados con el rol de enfermeria y nutricién, que permitan acompafiar a las
familias desde el diagnéstico y durante el proceso de adaptacion. Estos programas podrian
contribuir al fortalecimiento del autocuidado, mejorar la adherencia a la dieta y reducir la carga
emocional asociada, promoviendo una atencién mas resolutiva y humana para los pacientes con
APLYV y sus entornos.
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