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RESUMO

Introdugao: As diretrizes éticas destacam a importancia do valor social na pesquisa. No entanto, had pouca analise sobre o que
constitui valor social no nivel pratico, especialmente em contextos de atendimento a necessidades especiais de salde.

Objetivo: Analisar o valor social na pesquisa em equipes interdisciplinares de trabalho com meninos e meninas com necessidades
especiais de saude.

Métodos: Foi realizada uma revisdo integrativa, consultando as bases de dados PubMed, Web of Science, SCOPUS, CINAHL e BVS
em abril de 2024. Foram incluidos artigos originais em portugués, inglés e espanhol, sem discriminacdo temporal. Foram
selecionados 21 artigos e realizada uma analise de conteudo. Os elementos presentes na abordagem do valor social foram
agrupados segundo referenciais deste principio, de acordo com a perspectiva de Ezequiel Emanuel.

Resultados: Fica evidente a necessidade de fortalecer mecanismos para aumentar o valor social por meio de associacGes
colaborativas sélidas e continuas, com o propdsito de gerar maior impacto na implementacdo de trabalhos interdisciplinares.
Conclusdo: Confirma-se a necessidade de desenvolver estratégias que estimulem a colaboragdo entre parceiros envolvidos na
pesquisa, bem como de ampliar a divulgagdo fora do campo académico, concretizando e aumentando, assim, o valor social.

Palavras-chave: interdisciplinar; pesquisa interdisciplinar; equipa interdisciplinar de satide; criangas com deficiéncia; criangas com
necessidades especiais de saude

ABSTRACT

Introduction: Ethical guidelines highlight the importance of social value in research. However, there is little analysis regarding
what constitutes social value at a practical level, especially in contexts of care for special health needs.

Objective: To analyze the social value of research in interdisciplinary work teams of children with special health needs.

Methods: Integrative review, consulting the PubMed, Web of Science SCOPUS, CINAHL, and VHL databases in April 2024. Original
articles in Portuguese, English, and Spanish were included without temporal discrimination. 21 articles were selected, and content
analysis was performed. The elements present in the approach to social value were grouped according to reference points of this
principle, according to Ezekiel Emanuel's perspective.

Results: The need to strengthen mechanisms to increase social value is evident through strong and continuous collaborative
partnerships, with the purpose of generating greater impact in the implementation of interdisciplinary work.

Conclusion: The need to develop strategies that encourage collaboration between partners involved in research is confirmed, as
well as to expand dissemination outside the academic field, thereby concretizing and increasing social value.

Keywords: interdisciplinary; interdisciplinary research; interdisciplinary health team; disabled children; children with special
health care needs

RESUMEN

Introduccion: Lineamientos éticos relevan la importancia del valor social en la investigacidn, sin embargo existe poco analisis con
respecto a lo que constituye el valor social a nivel practico, especialmente en contextos de atencién de necesidades especiales de salud.
Objetivo: Analizar el valor social en la investigacidén en equipos de trabajo interdisciplinarios de nifios y nifias con necesidades
especiales de salud.

Métodos: Revisidn integrativa, consultando las bases de datos PubMed, Web of Science SCOPUS, CINAHL y BVS en abril del 2024.
Se incluyeron articulos originales en portugués, inglés y espafiol, sin discriminacién temporal. Se seleccionaron 21 articulos; se
realizd analisis de contenido. Los elementos presentes en el abordaje del valor social se agruparon de acuerdo a puntos de
referencias de este principio, segun la perspectiva de Ezekiel Emanuel.

Resultados: Se evidencia la necesidad de fortalecer mecanismos para aumentar el valor social, por medio de asociaciones
colaborativas sélidas y continuas, con el propésito de generar mayor impacto en la implementacién del trabajo interdisciplinario.
Conclusion: Se confirma la necesidad de desarrollar estrategias que fomenten la colaboracidn entre los socios implicados en las
investigaciones, asimismo ampliar la difusidn fuera del campo académico, por consiguiente concretizando y aumentando el valor
social.

Palabras Clave: interdisciplinario; investigacion interdisciplinaria; equipo interdisciplinario de salud; nifio discapacitado; nifios con
necesidades especiales de atencién médica
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INTRODUCCION

Los lineamientos éticos de la investigacion, sus codigos y pautas, con sus respectivos aciertos y limitaciones, tienen la misién de
resguardar y evitar la explotacion del ser humano. En este sentido, las directrices para la investigacion como el cédigo de Niremberg,
informe Belmont, Declaracién de Helsinkiy pautas CIOMS, declaran y respaldan la relevancia del valor social como requisito ético que
destaca la importancia de la contribucidn de los resultados como un bien para la sociedad (Borgeat, 2016; Wendler & Rid, 2017). A
pesar de esta notoriedad, existe poco analisis con respecto a lo que constituye valor social (Wendler & Rid, 2017), especialmente en
el contexto de nifios y nifias con necesidades especiales de salud.

Los nifios y nifias con necesidades especiales de atencion de salud son “aquellos que tienen o estan en riesgo de presentar una
enfermedad crdnica de tipo fisico, del desarrollo, conductual o emocional, y que ademas requieren mayor utilizacion de los servicios
en salud que el general” (McPherson et al., 1998, p.138). Esta poblaciéon ha aumentado debido a los cambios epidemioldgicos y los
avances de la tecnologia, principalmente en paises en desarrollo; su prevalencia en EE.UU. el afio 2019 fue de 18,8% (Ghandour et
al., 2022); cifra que se cree similar a realidades latinoamericanas.

Corresponden a una poblacidén que requiere de mayores recursos; tanto el nifio y nifia como su familia necesitan de atencion integral,
incluyendo a la comunidad y al sistema en general (Ghandour et al., 2022; Vargas, 2021).

En el contexto de inequidades los nifios y nifias con necesidades especiales de salud son mas propensos a determinantes sociales
como pobreza, menor educacion de los cuidadores y migracién, aspectos que de alguna manera influyen en el acceso al diagndstico,
al recibimiento de una atencidn de salud organizada y de buena calidad (Ghandour et al., 2022). Por otra parte, el cuidado implica
mayor carga para los cuidadores o familiares, ocasionando repercusiones fisicas, psicoldgicas, econdmicas y sociales (Kuo, 2011;
Fernandez et al., 2021). En consecuencia, poseen vulnerabilidad social, considerando su situacién social y como esta influye e impacta
en los mecanismos para hacer frente a los riesgos o amenazas de su salud (Cabieses et al; 2016).

En esta linea, es necesario precisar que la vulnerabilidad otorgada a los nifios y nifias con necesidades especiales de salud y sus familias
no obedece solo a una etiqueta o mera categorizacion, si no que responde a la reflexion sobre el concepto de vulnerabilidad como
“metafora de las capas” propuesto por Florencia Luna; que considera las caracteristicas propias del sujeto y las diversas interacciones
entre las circunstancias especificas de este (Luna, 2009). En este sentido, esta perspectiva permite contextualizar el valor de la ética
de la investigacion en torno a esta poblacion, considerando que poseen multiples necesidades, particulares y complejas, que en
diferentes contextos relevan ciertas vulnerabilidades, por lo tanto, conocer las perspectivas y realidades estudiadas, otorga una vision
de como se ha expresado el valor ético social en las investigaciones en esta poblacién.

Emanuel (2000) afirma que una investigacidn es valiosa cuando tiene la obligacion de promover mejoras en salud o bienestar,
obteniendo conocimiento y resultados generalizables, lo define como requisito ético por dos razones: el uso responsable de los
recursos y la explotacién de los sujetos; entendido como la exposicion de las personas a dafos potenciales sin existir algin probable
beneficio cientifico o social. Posteriormente complementa o mas bien precisa aspectos a considerar del valor social debido a que el
“proceso de traspaso de la investigacion a la mejora de la salud es incierto y arduo”. Por consiguiente, declara cuatro puntos que
aseguran el cumplimiento del principio de valor social: la determinacion o definicién de los posibles beneficiarios a corto y largo plazo;
identificar el valor potencial de la investigacion para cada uno de los posibles beneficiarios; los mecanismos para aumentar el valor
social de la investigacion, a través de asociaciones de colaboracion, que permitan difundir e integrar la investigacidn en estrategias
de colaboracién a largo plazo; y finalmente, considerar el impacto de la investigacidn en la infraestructura de salud existente, sin
socavar la capacidad de la comunidad y servicios de salud (Emanuel, 2008).

Debido a la naturaleza de los nifios y nifias con necesidades especiales y su complejidad, es inherente un abordaje interdisciplinar, la
cual combina perspectivas separadas a través del desarrollo de conexiones, uniendo conocimientos en una mirada mas integral
(Pennington et al., 2020). En este sentido, se relevan las investigaciones de equipos interdisciplinarios las cuales deben explicitar el
valor ético.

De manera especifica e instrumental se reportan beneficios del trabajo de equipo interdisciplinario en salud tanto para los usuarios
internos y externos (Sunkara et al., 2020; Connell et al., 2022), sin embargo, se aprecia de manera general en la investigacion en
salud poco énfasis en el valor social, no obstante, se manifiestan iniciativas en el beneficio publico, bien comun e interés publico
(DuBois & Antes, 2018). De este modo, se aprecia la ciencia como valiosa en si misma, otorgandole a la generacién de conocimiento
un valor intrinseco, pero con un valor practico imprevisto (Ballantyne & Eriksson, 2019).

Por consiguiente, se releva la importancia del valor social en la investigaciones de equipos de trabajo interdisciplinarios de nifios y
nifias con necesidades especiales de salud, ya que, el valor social ha sido relegado, entre las causas atribuidas a este desplazamiento
u olvido se encuentran: el enfoque biomédico el cual se centra en los problemas individuales, sin establecer relaciones con factores
sociales, excluyendo propiedades emergentes; asimismo, ignorar determinantes sociales de indole causal sin considerar la justicia y
equidad; por otro lado, se encuentran los conflictos de interés, los cuales deben ser vigilados a favor de la beneficencia, pero desde
la perspectiva del valor social; y por ultimo, la privatizacion del conocimiento que genera una dindmica de mercado entre aquellos
gue producen y consumen ciencia, cuyo riesgo esta en el deseo de enriquecimiento por sobre el interés cientifico (Paez, 2021).
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La conceptualizacién clasica del valor social ha puesto énfasis en el aporte al bienestar y la salud, a través de la compilacion de
datos entre investigaciones (Emanuel, 2000), sin mayor profundizacién o explicacion de la utilidad practica y publica, aspectos que
aseguran el valor social y que se recomiendan explicitar (Emanuel et al., 2004).

Considerando lo expuesto emerge el presente estudio que responde al objetivo de analizar el valor social en la investigacién en
equipos de trabajo interdisciplinarios de nifios y nifias con necesidades especiales de salud

1. METODO

Se realizé una revisidn integrativa segun el consenso de cinco etapas de Crossetti (2012): formulacion del problema, recoleccidon
de datos o definiciones sobre la busqueda de la literatura, evaluacién de los datos, andlisis de los datos y presentacién e
interpretacion de los resultados.

La pregunta que orientd la busqueda se estructuré siguiendo el acrénimo PIS (Salas-Medina, 2019), Poblacién (P) + intervencion
o problema (I) + situacién (S), quedando estructurada de la siguiente manera: ¢Cual es el valor social en las investigaciones en
equipos de trabajo interdisciplinarios de nifios y nifias con necesidades especiales de salud?

1.1 Métodos de busqueda y resultados

Se identificaron articulos por medio de los siguientes criterios de inclusion: estudios que aborden el fenémeno de interés con
respecto al trabajo de equipo con enfoque interdisciplinar en la atencién de nifios y nifias con necesidades especiales de atencién
de salud, en el idioma espafiol e inglés, sin discriminacién por temporalidad. Los criterios de exclusion fueron literatura gris, cartas
al director, editoriales, capitulos de libros, tesis, conferencias, articulos de opinién, ensayo y posters.

En cuanto a las bases de datos consultados se seleccionaron aquellas relacionadas con el fendmeno de interés, tanto aquellas
multidisciplinarias como especificas del area de la salud, en esta linea las bases de datos consultadas fueron: Web of Science
(WoS), SCOPUS, CINAHL, PubMed y Biblioteca Virtual en Salud (BVS) durante abril del 2024; |a estrategia de busqueda incluyd los
siguientes descriptores DeCSy MESH y términos “Interdisciplinary”, “Interdisciplinary Studies”, “Interdisciplinary Communication”
“Interdisciplinary Research”, “Interdisciplinary Placement” “Interdisciplinary Health Team” “Competence interdisciplinary” “Skill
interdisciplinary”, “Disabled Children”, “child with chronic disease”, “Children and youth with Special Health Care Needs” "Children
with special health care needs”. Los términos se combinaron con operadores boléanos AND y OR. La especificidad de la estrategia
de busqueda se presenta en detalle en la tabla 1.

Tabla 1 - Ecuacion central de busqueda, estrategia y filtros aplicados

Ecuacidn central de busqueda

(((“Interdisciplinary”) OR (“Interdisciplinary Studies”) OR (“Interdisciplinary Communication”) OR (“Interdisciplinary Research”) OR (“Interdisciplinary
Placement”) OR (“Interdisciplinary Health Team”) OR (“Competence interdisciplinary”) OR (“Skill interdisciplinary”) OR (Interdisciplinary*)) AND ((“Disabled
Children”) OR (“child with chronic disease”) OR (“Children and youth with Special Health Care Needs”) OR (“Children with special health care needs”) OR
(“Special Health Care Needs*”)))

Base de datos Estrategia de busqueda Filtros aplicados
WoS All fields Languages: English, Spanish, Portuguese
L : Engli i
SCOPUS Article title, abstract, keywords anguages: English, Spanish, Portuguese
CINAHL AB Resumen Languages: English, Spanish, Portuguese
PubMed All fields Languages: English, Spanish, Portuguese
Idioma: English, Spanish, Portuguese
BVS Titulo, resumen, assunto Assunto principal: Equipe de Assisténcia ao Paciente; Comunica¢do Interdisciplinar; Aten¢do a

Salde; Pessoal de Salde; Relagdes Interprofissionais; Assisténcia Integral a Saude; Colaboragdo
Intersetorial; Prestagdo Integrada de Cuidados de Saude; Assisténcia Centrada no Paciente.

En cuanto a la extraccién de los datos, esta se orientd mediante el criterio de valor social descrito por Ezekiel Emanuel;
considerando los puntos de referencias de este principio: 1) determinacion o definicion de los posibles beneficiarios a corto y largo
plazo; 2) identificar el valor potencial de la investigacion para cada uno de los posibles beneficiarios; 3) los mecanismos para
aumentar el valor social de la investigacion, a través de asociaciones de colaboracién, que permitan difundir e integrar la
investigacion en estrategias de colaboracion a largo plazo y 4) considerar el impacto de la investigacion en la infraestructura de
salud existente, sin socavar la capacidad de la comunidad y servicios de salud (Emanuel et al., 2004).

Para la seleccion de la informacion tres investigadores realizaron la busqueda en las diferentes bases de datos, los archivos se
importaron a la plataforma Rayyan y los duplicados fueron eliminados. Tres revisores independientes, en forma ciega analizaron
y seleccionaron los articulos a titulo y resumen a partir de los criterios de inclusion. Las discrepancias fueron resueltas por una de
las investigadoras. Los articulos a texto completo fueron revisados por dos investigadores. La muestra final estuvo compuesta por
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21 articulos, los cuales se encuentran almacenados en la base de datos Mendeley Data (Villa-Veldsquez, 2024). El flujograma de
revision se expone en la Figura 1.
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Figura 1- Flujograma del proceso de revision de articulos de la revisién integrativa
Nota. Adaptado de Page et al. (2021).

Finalmente, en cuanto al analisis de la calidad de los estudios, esta no se considerd puesto que el objetivo de la revision era analizar
el valor social del estado del arte en el drea, sin profundizar en el rigor metodolégico de cada investigacion.

2. RESULTADOS

2.1 Caracteristicas de los estudios incluidos

La muestra final estuvo compuesta de 21 articulos, de los cuales 1 es del afio 1976 (Thompson et al., 1976), 1 del afio 1984 (Bailey,
1984), 3 son de los afios 90 (Moor et al., 1999; Tommet et al., 1993; Sharp, 1995), 16 articulos entre el afio 2000y 2022 (Hirschfeld
et al.,, 2019; Tosta & Serralha, 2022; Tileston et al., 2020; Boesch et al., 2018; McComish et al., 2016; Naar-King et al., 2002; Green
et al., 2011; Goes & Cabral, 2017; Banez et al., 2014; Berman et al., 2000; Hinojosa et al., 2001; Ciccarelli et al., 2015; Kervick et
al., 2022; Euan & Echeverria, 2016; Ogelby & Goldstein, 2014; Leach et al., 2021).

La mayoria de las investigaciones son proveniente de Estados Unidos con 17 articulos (Hirschfeld et al., 2019; Tileston et al., 2020;
Boesch et al., 2018; McComish et al., 2016; Naar-King et al., 2002; Green et al., 2011; Banez et al., 2014; Berman et al., 2000;
Hinojosa et al., 2001; Ciccarelli et al., 2015; Thompson et al., 1976; Kervick et al., 2022; Tommet et al., 1993; Ogelby & Goldstein,
2014; Bailey, 1984; Sharp, 1995; Leach et al., 2021); 2 articulos de Brasil (Gées & Cabral, 2017; Tosta & Serralha, 2022), 1 de México
(Euan & Echeverria, 2016) y 1 de Paises Bajos (Moor et al., 1999) .

Con respecto a la metodologia; 7 articulos utilizaron metodologia cuantitativa (Boesch et al., 2018; Naar-King et al., 2002; Banez
et al.,, 2014; Berman et al., 2000; Moor et al., 1999; Ciccarelli et al., 2015; Thompson et al., 1976), 6 metodologia cualitativa (Tosta
& Serralha, 2022; Gdes & Cabral, 2017; Hinojosa et al., 2001; Kervick et al., 2022; Euan & Echeverria, 2016; Tommet et al., 1993),
1 de métodos mixtos (Hirschfeld et al., 2019), 3 descriptivos (Tileston et al., 2020; McComish et al., 2016; Green et al., 2011); 2
revisiones narrativas (Ogelby & Goldstein, 2014; Leach et al., 2021) y por ultimo, 2 andlisis tedricos (Bailey, 1984; Sharp, 1995).
Revisar tabla 2.
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Tabla 2- Principales caracteristicas de los estudios revisados

Autor, pais y afio

Objetivo del estudio

Tipo de estudio

Participantes

Hirschfeld, Barone,
Johnson & Boss
EE.UU. 2019

Identificar como las practicas de comunicacién del
equipo de pacientes hospitalizados se ajustan a
las necesidades de los equipos que atienden
"pacientes médicamente complejos con
hospitalizaciones repetidas y prolongadas”

Encuesta transversal de
métodos mixtos.

Profesionales sanitarios interdisciplinarios

Tosta & Serralha
Brasil. 2022

Experiencia de intervencién interdisciplinaria,
realizada con una nifia hospitalizada con
enfermedades complejas crénicas

Cualitativo, descriptivo
(diario de campo)

Psicdloga y Terapeuta ocupacional

Tileston, Griffin,
Wagner, O’'Day &
Krane. EE.UU.2020

Descripcion de roles del equipo
interdisciplinario en los casos de nifios y
adolescentes con sindrome de dolor regional
complejo (SDRC).

Descriptivo

Cirujano ortopedista
Especialista en dolor
Terapeuta ocupacional
Fisioterapeuta
Psicélogo del dolor

Boesch,
Balakrishnan,
Grothe, Driscoll,
Knoebel, Visscher &
Cofer. UU.EE. 2018

Evaluar el impacto de un modelo de atencion
interdisciplinaria en términos de eficiencia,
exposicion al riesgo y costo.

Cuantitativo, cohorte
retrospectivo

Nifios y nifias con problemas aerodigestivos
atendidos en la estructura de la clinica
interdisciplinaria

McComish, Brackett,
Kelly, Hall , Wallace
& Powell. EE.UU.
2016

Descripcion de un equipo interdisciplinario de
alimentacién que aplica un enfoque médico,
motor y conductual para tratar los problemas de
alimentacion pediatrica.

Descriptivo

Equipo de alimentacion gastroenterologos
pediatras, enfermeras practicantes, logopedas,
dietistas especializados en pediatria

Naar-King, Siegel &
Smyth. EE.UU. 2002

Evaluar la satisfaccion de los padres, los nifios y el
personal con un programa colaborativo
interdisciplinario para nifios con necesidades
especiales de atencion médica.

Cuantitativo, observacional
descriptivo

Padres, nifios y el personal sanitario

Green, Alioto,
Mousa & Di
Lorenzo. EE.UU.
2011

Descripcion de la experiencia del tratamiento con
enfoque interdisciplinario para nifios
hospitalizados con sindrome de rumiacién grave.

Descriptivo

Nifios con sindrome de rumiacion severo y
equipo interdisciplinario que incluyd: psicologia
pediatrica, gastroenterologia pediatrica,
nutricion clinica, vida infantil, recreacion
terapéutica y terapia de masajes.

Goes & Cabral.
Brasil. 2017

Develar practicas discursivas y sociales de
profesionales de salud y cuidadores familiares
sobre el alta hospitalaria de nifios con
necesidades especiales de salud.

Cualitativa, Descriptivo

Profesionales de salud trabajadora social, una
enfermera, un fisioterapeuta, un médico, un
nutricionista y un psicélogo; y cuidadores
familiares.

Banez, Frazier,
Wojtowicz,
Buchannan, Henry &
Benore. EE.UU. 2014

Describir los resultados de 24 a 42 meses de un
programa interdisciplinario combinado de
rehabilitacion del dolor para pacientes
hospitalizados y de dia para nifios y adolescentes
con dolor crénico y discapacidad funcional.

Cuantitativo, longitudinal
restrospectivo

Nifios y adolescentes con dolor crénico y
discapacidad funcional.

Berman, Miller,
Rosen & Bicchieri.
EEUU. 2000

Investigar las diferencias en el funcionamiento del
equipo antes y después del entrenamiento de
evaluacion.

Ensayo antes-después.

19 especialistas en rehabilitacion y educacién

De Moor , Didden,
Nuis &Van de Ven.
Bajos. 1999.

Descripcion sobre la mejora del funcionamiento
de un equipo interdisciplinario.

Cuantitativo descriptivo

Fisioterapeutas, logopedas, terapeutas
ocupacionales, educadores, y cuidadores
infantiles, psicdlogos, trabajadora social,
enfermeras, secretarias y un director

Hinojosa, Bedell,
Buchholz, Charles,
Shigaki & Bicchieri

EE.UU. 2001

Examinar el funcionamiento de un equipo
interdisciplinario como entidad de investigacion y
como proveedor de servicios

Cualitativo, descriptivo

El equipo de investigacion formado por un
psicologo clinico, un psicélogo del desarrollo,
un fisioterapeuta, un educador de la primera
infancia y dos terapeutas ocupacionales
(exploraron su propio proceso); El equipo de
intervencion temprana compuesto por siete
miembros: un trabajador social, un director, un
maestro, un asistente de maestro, un patélogo
del lenguaje y el habla, un terapeuta
ocupacional y un fisioterapeuta; y la familia de
una nifia de 19 meses con diagndstico de
paralisis cerebral

Ciccarelli, Gladstone
& Armstrong.
EE.UU. 2015

Informar sobre el trabajo en curso de un
programa estatal de apoyo a la transicion que
atiende a jovenes de 11 a 22 afios con afecciones

médicas complejas y vidas socialmente complejas.

Cuantitativo, observacional
descriptivo

Las disciplinas representadas en el equipo:
incluyeron enfermeria,

trabajo social, enlace familiar, médico y apoyo
administrativo.
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Autor, pais y afio

Objetivo del estudio

Tipo de estudio

Participantes

Thompson, Garrett,
Striffler, Rutins,

Descripcion de un programa interdisciplinario de
diagnéstico y tratamiento para nifios con

Cuantitativo, observacional
descriptivo

Equipo interdisciplinario
compuesto por un maestro y asistente de

Palmer & Held. discapacidades del desarrollo, con el fin de hacer educacion especial, un patélogo del habla, un
EE.UU. 1976 posible la documentacidn de su eficacia y su trabajador social, un psicélogo, un
reproduccion nutricionista, un representante de servicios

comunitarios y un
psiquiatra consultor, un fisioterapeuta, un
pediatra, un terapeuta ocupacional y un
neurdlogo.

Kervick, Haines, Comprender cémo los proveedores de servicios Cualitativo, investigacion Profesionales interdisciplinarios de escuelas,

Green, Reyes, médicos, educativos y sociales de una comunidad accion participativa consultorios médicos y agencias de servicios

Shepherd, Moore M,
et al EE.UU. 2020

se asocian con familias de refugiados cuyos hijos
tienen necesidades especiales de atencién
médica, qué desafios enfrentan y cémo podrian
abordar de manera colaborativa las necesidades
identificadas.

sociales; y investigadores universitarios y
profesionales comunitarios.

Euan & Echeverria.
México. 2016

Desarrollar un proyecto de intervencion que
promueva el trabajo interdisciplinario para la
elaboracién de la evaluacion psicopedagdgica en
escolares con discapacidad en un Centro de
Atencidon Multiple

Cualitativa, investigacion
accion participativa

Nueve docentes del nivel educativo
correspondiente y paradocentes conformado
por: una maestra de comunicacion,

una psicologa, una trabajadora social, un
terapista fisico y un médico general, el cual
no participd por el cese de su etapa laboral.

Tommet, York,
Tomlinson, Leonard.
EE.UU. 1993

Evaluar la necesidad escolar y comunitaria de una
preparacion formal de posgrado para enfermeras
que trabajan con personas con discapacidades del
desarrollo y/o necesidades especiales de atencidn
médica,

Cualitativa, grupos focales

Veinticinco enfermeras en posiciones de
liderazgo que representan agencias de salud
urbanas y rurales en todo Minnesota.

Ogelby & Goldstein.
EE.UU. 2014

Descripcion del panorama actual de la atencion
hospitalaria pediétrica para nifios con
enfermedades potencialmente mortales.

Descriptivo/revision
narrativa

nifios con enfermedades potencialmente
mortales y cuidados paliativos.

Bailey. EE.UU. 1984.

Propone un modelo triaxial para conceptualizar el
proceso de equipo y la disfuncidn en equipos.

Anélisis Tedrico

Equipo interdisciplinario de nifios
discapacitados

Sharp. EE.UU. 1995

Examinar el proceso de toma de decisiones
colectivas que es fundamental para la atencién de
pacientes en equipos interdisciplinarios;
presentar un modelo para la toma de decisiones
éticas clinicas y tercero formular una discusion
sobre la toma de decisiones éticas en el cuidado
en equipo.

Anélisis Tedrico

Equipos interdisciplinarios

Leach, Stack, &
Jones. EE.UU. 2021

Descripcion de roles de los proveedores
esenciales que apoyan a nifios con complejidad
médica.

Descriptivo/revision
narrativa

Equipo multidisciplinario que aborda a nifios
con complejidad médica.

2.2 Determinacidn y definicion de los posibles beneficiarios a corto y largo plazo

Con respecto a los posibles beneficiarios; o sea para quienes sera valiosa la investigacion, los articulos en su mayoria identifican
como grupos especificos o con situaciones similares a los nifios y nifias con necesidades especiales de salud (Gdes & Cabral, 2017;
Kervick et al., 2022); dentro de este espectro se sefialan a nifios y nifias medicamente complejos (Hirschfeld et al., 2019; Sharp,
1995), con enfermedad crdénica compleja (Tosta & Serralha, 2022; Boesch et al., 2018; Ciccarelli et al., 2015; Ogelby & Goldstein,
2014; Sharp, 1995), sindrome de dolor regional complejo (Tileston et al., 2020), con problemas de alimentacion (McComish et al.,
2016; Green et al., 2011), afeccidon crénica grave, dolor y discapacidad (Naar-King et al., 2002; Banez et al., 2014; Berman et al.,
2000; Moor et al., 1999; Hinojosa et al., 2001; Thompson et al., 1976; Tommet et al., 1993; Bailey, 1984). Ademas, de nifios y nifias
con necesidades educativas especiales (Euan & Echeverria,, 2016). Los articulos describen las caracteristicas de los nifios y nifias
con necesidades especiales de salud como un grupo con problemas crénicos de tipo fisico, que repercuten en el dmbito
conductual, emocional y social, por estar expuestos a dificultades de caracter complejo y multifactorial.

Se precisa en los niflos y nifias con necesidades especiales de salud con argumentos epidemioldgicos, enfatizando en su
complejidad y los desafios en la satisfaccion de sus necesidades y la préctica, para luego relevar la importancia de los equipos de
trabajo interdisciplinar, a través de investigaciones centradas en: comunicacién (Hirschfeld et al., 2019), experiencia de
intervencion interdisciplinaria (Tosta & Serralha, 2022; Tileston et al., 2020; Banez et al., 2014; Berman et al., 2000; Ciccarelli et
al., 2015; Euan & Echeverria, 2016), descripcién y evaluacion de modelo de atencidn interdisciplinar (Thompson et al., 1976;
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Boesch et al., 2018), descripcién de experiencias de atencion del equipo (McComish et al., 2016; Green et al., 2011; Leach et al.,
2021), evaluacién de satisfaccion de los padres, nifios y personal en relacién a un programa de colaboracién interdisciplinar (Naar-
King et al., 2002), evaluacién del funcionamiento del equipo (Moor et al., 1999; Hinojosa et al., 2001; Ogelby & Goldstein, 2014;
Bailey, 1984), précticas discursivas y sociales de profesionales y cuidadores sobre el alta hospitalaria (Gées & Cabral, 2017),
compresion del abordaje por parte de los proveedores (Kervick et al., 2022), evaluar la necesidad de formacién de posgrado para
enfermeras en relacion a discapacidad (Tommet et al., 1993) y toma de decisiones éticas (Sharp, 1995).

En consecuencia, se describe a los nifios y nifias destacando sus necesidades particulares, estableciendo un nexo con la
importancia del abordaje interdisciplinar de los equipos de salud. Por lo tanto, se aprecia una conformacién que situa en el centro
al nifio y nifia con necesidades especiales como beneficiario primario a través de las acciones, roles e intervenciones de los equipos
de salud.

2.3 Valor potencial de la investigacion para cada uno de los posibles beneficiarios, clasificando la importancia del problema

El valor potencial se expresa por medio de la descripcidn de las caracteristicas de los problemas biolégicos de los nifios y nifias con
necesidades especiales de salud, los cuales son multiples y complejos, se precisa en los riesgos y el impacto de su condicidn de
salud en diferentes aspectos de la vida cotidiana y familiar (McComish et al., 2016; Banez et al., 2014; Moor et al., 1999). Se releva
laimportancia del enfoque interdisciplinario a través de sus beneficios: reduccién de tiempos de atencidn y diagnéstico, asimismo,
menos riesgos y costos de atencidn (Boesch et al., 2018); derivaciones tempranas, disminucién del dolor y restauracion funcional
(Tileston et al., 2020), ademas, como mecanismo para facilitar la transicion desde la atencidn pediatrica a la adulta (Ciccarelli et
al., 2015).

Se identifican dreas a la cual tributa el beneficio o el valor potencial de las investigaciones tales como: importancia de la
comunicacion efectiva como estrategia para evitar riesgos y consecuencias negativas en los nifios y nifias, las familias y los
profesionales (Hirschfeld et al., 2019); el desafio de superar el abordaje biomédico, generando ambientes que promuevan el
desarrollo infantil (Tosta & Serralha, 2022; Gées & Cabral, 2017); se establece como requerimiento un enfoque diagnéstico y
terapéutico interdisciplinar coordinado e integral para lograr resultados 6ptimos y una atencién eficiente (Boesch et al., 2018;
McComish et al., 2016; Green et al., 2011; Banez et al., 2014); influencia del enfoque colaborativo en el funcionamiento de los
roles, como una oportunidad para compartir conocimientos y tomar decisiones colaborativas (Leach et al., 2021); siendo este
enfoque verdaderamente holistico cuando genera una coordinacién genuina y continua (Ogelby & Goldstein, 2014); en este
sentido es importante reconocer los desafios que implica lograr un apoyo efectivo y coordinado (Kervick et al., 2022).

Otras dreas a la cual tributa el beneficio o el valor potencial de los articulos son: la escasez de evaluaciones sistematicas en relacion
a programas colaborativos de caracter interdisciplinar que considere la satisfaccidon usuaria (pacientes, familiares y proveedores)
(Naar-King et al., 2002); en este mismo sentido, se promueve la necesidad de examinar la eficacia (Berman et al., 2000) y el
funcionamiento del equipo, a través de la reflexion (Hinojosa et al., 2001) y el analisis de un modelo centrado en el proceso y
disfuncién en los equipos (Bailey, 1984); por otro lado, se mencionan procedimientos para mejorar el funcionamiento de los
equipos por medio del conocimiento y habilidades monodisciplinares, evaluando la necesidad de formacion interdisciplinar y
mejorar los procesos del equipo (Moor et al., 1999); no obstante, se identifica la dificultad de documentar la eficacia de un
programa interdisciplinar (Thompson et al., 1976).

En el contexto de la educacidn de nifios y nifias con necesidades especiales de salud se identifica deficiencia en la formacion de
profesionales que den respuesta a los multiples problemas que presenta esta poblacion (Euan & Echeverria, 2016), de igual forma
en enfermeria se requiere de capacitacion y liderazgo que permita satisfacer las necesidades de los nifios y nifias, aportando al
desarrollo de servicios interdisciplinarios (Tommet et al., 1993).

Desde la perspectiva ética, se releva el enfoque de equipo interdisciplinar como el estandar de atencién, sin embargo, presenta
problemas éticos exclusivos en relacion a conservar la confianza en los miembros del equipo, mantener el equilibrio entre las
responsabilidades individuales y las compartidas, y la influencia del pensamiento grupal para la toma de decisiones (Sharp, 1995).
Considerando lo expuesto, se aprecia un extenso listado de tépicos que realzan el valor potencial de los estudios, a través de la
justificacidon de la importancia de investigar en el drea y las consecuencias potenciales para los nifios, nifias con necesidades
especiales de salud y los equipos de trabajo.

2.4 Mecanismos para aumentar el valor social de la investigacion a través de asociaciones de colaboracién

La mayoria de los articulos no manifiesta asociaciones de colaboracidn a corto y largo plazo, mas bien los resultados se centran
en mostrar experiencias (Tosta & Serralha, 2022; Tileston et al., 2020; McComish et al., 2016; Banez et al., 2014; Hinojosa et al.,
2001), ratificar la importancia de las practicas interdisciplinarias (Tosta & Serralha, 2022; Gées & Cabral, 2017) y evaluar modelos
y procesos de la atencidn interdisciplinaria de los equipos (Boesch et al., 2018; Naar-King et al., 2002). Sin embargo, el acto de
publicar los hallazgos de las investigaciones demuestra compromiso, no explicito con la difusion de resultados.

Los articulos plantean sugerencias en relacidn al trabajo interdisciplinar en el contexto de nifios y nifias con necesidades especiales
de salud, entre las sugerencias se encuentran: prioridades para mejorar la comunicacion y continuidad de la atencidn, ademas de
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incluir las experiencias de los pacientes y familias (Hirschfeld et al., 2019); se insta a que enfermeria realice los primeros pasos en
la adopcion del enfoque interdisciplinar, en aquellos lugares donde no ha sido implementado (McComish et al., 2016); mejorar
aspectos relacionados al acceso y satisfaccion de los pacientes en cuanto a los tiempos de espera por medio de actividades en la
sala de espera, ademas aconsejan generar capacitaciones formales sobre el modelo de colaboracidn e interdisciplinar (Naar-King
et al., 2002); considerar la influencia del contexto para mejorar la colaboracién del equipo (Hinojosa et al., 2001); contar con
enfermeria escolar que facilite la interaccion y colaboracién (Kervick et al., 2022); se identifica como necesaria la voluntad, actitud
positiva y compromiso individual que sea transmitido a todos los integrantes del equipo para lograr la cooperacién y colaboracién
interdisciplinaria (Euan & Echeverria, 2016); definicidn clara de los roles y la documentacién electrdnica de los planes de atencién
que permitan mantener la comunicacién con el equipo y los pacientes (Leach et al., 2021).

Se expresan algunas interacciones que contribuyen a aumentar el valor social: la generacién de didlogos e interrogantes producto
de las investigaciones, pero circunscritas a la intervencion y limitadas en el tiempo (Tosta & Serralha, 2022; Ciccarelli et al., 2015);
por otro lado se describen practicas de trabajo donde se muestra lo que realizan, pero sin mayor detalle de las implicancias,
aportes operacionales y continuidad de las iniciativas (Thompson et al., 1976), no obstante, recomiendan posibles abordajes a
través investigaciones futuras (Banez et al., 2014; Berman et al., 2000; Naar-King et al., 2002) y planificacién de otros proyectos
(Kervick et al., 2022).

Tres investigaciones declaran de forma explicita acciones que aumentan el valor social por medio de la difusién y estrategias de
colaboracién: el articulo de McComish et al., (2016) sefiala el aporte del equipo ofreciendo talleres para la comunidad local y
nacional, ademds de un plan de difusiéon futuro que contemplara un blog de alimentacién y el desarrollo de una red de apoyo para
familiares y profesionales; la investigacién de Tommet et al., (1993) transparenta el apoyo recibido por parte de diferentes
instituciones gubernamentales para la generacidn del articulo, también describe que parte de los resultados fueron expuestos en
una conferencia pediatrica nacional, asimismo, el articulo de Paises Bajos crea un programa con capacitaciones para apoyar y
mejorar los procesos del equipo, ademas, vincula sus resultados dentro de un marco de calidad y compromisos politicos del pais
(Moor et al., 1999).

2.5 Impacto de la investigacion en la infraestructura de salud existente

El impacto de las investigaciones releva el aporte tedrico (Bailey, 1984; Sharp, 1995; Leach et al., 2021) sin sefialar repercusiones
en las acciones o compromisos posteriores (Ogelby & Goldstein, 2014). No se expresan desmedros y riesgos producto de las
investigaciones, siendo el impacto de cardcter local, con escasa o nula descripcidon de avances y consecuencias a nivel operativo
(Tosta & Serralha, 2022; Hirschfeld et al., 2019). Se percibe una actitud pasiva, ya que son relatadas propuestas o estrategias desde
la posicidn de recomendacidn (Goes & Cabral, 2017), no obstante, se reconocen limitaciones de los estudios y ausencia de datos
que permitirian ser mas decididos y profundos en sus conclusiones (Banez et al., 2014; Berman et al., 2000; Ciccarelli et al., 2015).
Se identifican aspectos facilitadores y obstaculizadores del trabajo interdisciplinario, ademas de necesidades, implicancias clinicas
y sugerencias para este (Tileston et al., 2020; McComish et al., 2016; Naar-King et al., 2002; Moor et al., 1999; Hinojosa et al.,
2001; Thompson et al.,, 1976; Euan & Echeverria, 2016), sin embargo, existe escasa explicacién o antecedentes de su
implementacion o abordaje a nivel practico (Boesch et al., 2018; Ogelby & Goldstein, 2014; Bailey, 1984), por consiguiente, la
discusion se mantiene en la generacién de conocimiento y la documentacion de experiencias, instalando incertidumbres e
imprecisiones con respecto al seguimiento de las iniciativas desarrolladas.

Por el contrario, se describen en dos articulos impactos especificos: la investigacion de Kervick et al., (2022) declara haber tenido
la oportunidad de conectar la investigacidn con la practica, en esta linea es relevante mencionar que la metodologia utilizada fue
investigacidn accion participativa, aspecto que podria explicar su contribucién; el articulo de Tosta & Serralha, (2022) reporta la
influencia de la experiencia investigativa en la iniciacion de la autora en el area de formacion en relacién a nifios y nifias con
necesidades complejas, situacion que tributa al capital y recurso humano de la institucion.

3. DISCUSION

Durante la revisidn se identifico sin problemas la categoria determinacion y definicion de los posibles beneficiarios, puesto que
los articulos presentan una descripcion clara sobre las necesidades y relevancia de los nifios y nifias con necesidades especiales
de salud, presentando argumentos que justifican el abordaje interdisciplinar. Se visualiza la vulnerabilidad de la poblacion al
exponer el fenédmeno como complejo y sujeto a la influencia de multiples variables del contexto y propias de la situacién de salud,
en esta linea se logra reconocer la pertinencia social de las investigaciones, ya que se percibe una intencidén por aportar a la
solucién de problemas vy la satisfaccion de necesidades; por lo tanto, pretendiendo responder a las demandas sociales (Arias Odon
et al., 2018), sin embargo, resulta importante reflexionar sobre la ambigliedad del beneficio directo, la cual muchas veces no es
evidente o no esta presente, en este sentido, autores proponen evaluar el riesgo - valor social por sobre el riesgo - beneficio; de
esta manera relevando la naturaleza de la investigacion y su significancia mas allad de los beneficios directos a los sujetos (Paez,
2021). No obstante, siempre se debe tener en consideracidn el valor social previsto, como requisito previo de las investigaciones,
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considerando la perspectiva de beneficio futuro y explicitando a que problema se dirigen y las alternativas o posibles soluciones
(Habets et al., 2014).

Se distinguen copiosas areas que tributan al beneficio o el valor potencial de las investigaciones de equipos interdisciplinares que
atienden a nifios y nifias con necesidades especiales de salud, en ese sentido los articulos despliegan argumentos que posicionan
el enfoque interdisciplinario como un factor clave para lograr una mejora en las organizaciones y en las personas, contribuyendo
a la satisfaccién de necesidades por medio de un trabajo sistémico, coordinado y conjunto, permitiendo enfrentar los complejos
desafios; como la segregacion social, la desigualdad en la riqueza, la salud y el bienestar, todos los cuales trascienden las disciplinas
académicas (Horn et al., 2022). Sin embargo, se percibe en los articulos una escasa perspectiva por parte de los autores en relacién
a la ejecucién y andlisis de la investigacidn interdisciplinaria, puesto que no se logra escuchar la voz de diferentes disciplinas, ni la
integracidon entre campos; aspectos que generan deficientes o reducidos espacios que den cuenta de nuevas preguntas de
investigacion, enfoques e ideas innovadoras entre disciplinas y dentro de ellas (Morss et al., 2021). Por consiguiente, se perpetian
las perspectivas reduccionistas y fragmentadas, las cuales se encuentran muy arraigadas en los sistemas de salud y en las
relaciones entre profesionales.

Los mecanismos para aumentar el valor social a través de la colaboracidn y la difusion de resultados se presentan débilmente en
los articulos revisados; no obstante, la mayoria propone sugerencias para el trabajo interdisciplinar, aunque genéricas sobre
aspectos relacionales, de organizacion y habilidades del equipo, siendo limitadas en cuanto a nexos e iniciativas institucionales
que demuestren contribuciones instrumentales y prdcticas de la implementacion del trabajo interdisciplinar. En este sentido,
coincidente con la investigacion de O’Reilly et al., (2017) que da cuenta sobre la falta de antecedentes con respecto a todos los
aspectos que componen la implementacién del trabajo interdisciplinar y la brecha existente entre la teoria y la implementacidon
de una atencién integrada (Lennox-Chhugani, 2023). En esta misma linea se reporta la necesidad de un enfoque de trabajo
interdisciplinario en la atencién de nifios y nifias con necesidades especiales de salud a través de acciones concretas de
capacitacion, fomento del trabajo colaborativo y desarrollo de habilidades blandas que promuevan el abordaje biopsicosocial y
humano (Schilling & Rivas,2023).

La revision arrojo menguados articulos que describen las asociaciones de colaboracidn, situacion que preocupa puesto que su funcion
es ayudar a garantizar que las investigaciones sean atingentes, capaces de responder a los problemas reales de salud y otorguen
beneficios para la comunidad; en esta linea se coincide con Nurmi et al., (2017) en que la colaboracién entre investigadores y
responsables de las politicas sanitarias es insuficiente, por consiguiente, es imperante desarrollar estrategias que fomenten la
colaboracion entre todos los socios implicados, tales como: mantener un trato respetuoso e igualitario, instalando una cultura de
objetivos compartidos y definicion clara de las responsabilidades y roles. Se insta principalmente a la generacién de asociaciones con
las familias y partes interesadas de la atencidn de nifios y nifias con necesidades especiales de salud con el propdsito de generar una
base de evidencia con respecto a los tipos de prestaciones y la eficacia de las intervenciones que permitan apoyar la continuidad y
calidad de los cuidados (Hoover et al.,2022).

Con respecto a la difusidn de resultados, la revision obtuvo deficientes descripciones o explicaciones; principalmente en relacién a la
difusién fuera del campo académico, este hecho requiere ser discutido, puesto que la difusion de los resultados mas alld de las
publicaciones es una responsabilidad ética de quienes investigan, para esto es recomendable desarrollar planes de difusion que
permitan reducir la brecha entre la investigacion y la practica, de esta forma garantizando que los hallazgos puedan ser utilizados,
aportando al bienestar y salud de las personas (Cunningham-Erves et al., 2021).

Por otro lado, el impacto de las investigaciones en la infraestructura de salud existente también es insuficiente, atribuido
principalmente a la obtencion de resultados generales, poco precisos y algo desconectados a los contextos y realidades, por situarse
en un plano tedrico, descriptivos, con poca conexion a lineamientos y planes comunitarios e institucionales. En este sentido es
relevante considerar el impacto de las investigaciones fuera del dmbito académico, para esto se requiere de investigadores que sean
capaces de generar cambios en el mundo real, utilizando sus hallazgos y cosmovision, para lograr esto se recomienda: implementar
cambios de acuerdo a la propia investigacidn y visidon del problema de manera indirecta a través de la presentacion de evidencia y
argumentos sélidos a los tomadores de decisiones (Baerge et al., 2022). Entre los temas de investigacidon que deben profundizarse en
la atencidén de nifios con necesidades especiales de salud se encuentran: los determinantes sociales de salud, cuidado en el hogar,
telesaludy la transicion a la edad adulta, en este sentido es prioridad considerar las implicancias a nivel politico y practico, asi también
incluir a todos los actores claves, de esta manera se asegura que las investigaciones puedan producir resultados utiles y valiosos,
asimismo se requieren de “estrategias de difusion multifacéticas” o sea que sean capaces de llamar la atencidn de quienes tienen la
capacidad de influir o realizar acciones y cambios concretos (Stille et al., 2022).

Lo anteriormente expuesto, sitla la discusién en un dmbito genérico sobre los elementos que componen el valor social de una
investigacion, en lo relativo a estudios sobre los equipos de trabajo interdisciplinar que atienden y cuidan de nifios, nifias con
necesidades especiales de salud, es esencial que el valor social se encuentre presente de manera explicita, comprensible y
pragmatica, ya que se espera que los resultados aporten a la salud de una poblacion que presenta diferentes vulnerabilidades.
Desde la ética publica en relacidn al valor social, se distingue la urgencia de que las investigaciones respondan a los requerimientos
de los nifios y nifias con necesidades especiales de salud, en esta misma linea se demandan estudios que evallen las impresiones
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sobre la atencion por parte de los integrantes de los equipos de trabajo y la eficiencia de las prestaciones con perspectiva
longitudinal (Kuo et al., 2022); todo esto como una estrategia que preserve las asociaciones de colaboracién, la difusién y
divulgacion del conocimiento, asimismo, resguardando el impacto del valor social.

El concepto de valor social se expresa de forma ambigua y no ha sido sometido a una revisién rigurosa en cuanto a sus
caracteristicas, funcidn y alcance, su definicidn clasica o normativa se ha limitado a pensar en la justificacion de los estudios, pero
es mucho mds que eso, ya que posee una complejidad que trasciende el mero analisis de los requisitos éticos en la concepcion y
disefio del estudio, sino mas bien, se encuentra en todo el proceso de investigacion, siendo dindmico y cambiante, el valor se va
ensamblando con la esfera social en cada etapa de la investigacion. Por consiguiente, la fortaleza del presente articulo radica en
el andlisis de las caracteristicas del valor social desde la perspectiva de Ezekiel Emanuel, quien percibe la investigacién no como
valiosa en si misma y le otorga un valor instrumental; perspectiva relevante para precisar y concretizar en las contribuciones de
las investigaciones sobre equipos interdisciplinarios que atienden y cuidan a nifios y nifias con necesidades especiales de salud.
Se advierte como limitacién el haber circunscrito la revisién solo a articulos publicados, es probable que los proyectos de
investigacion, bases concursables y trabajos de tesis den cuenta de otros elementos presentes en el valor social, por consiguiente,
se sugiere para futuras investigaciones seguir profundizando en el valor social de las investigaciones, identificando posibles
barreras para el logro de la investigacion traslacional.

CONCLUSION

El siguiente estudio dio respuesta al objetivo propuesto analizando el valor social en la investigacidon en equipos de trabajo
interdisciplinarios de nifios y nifias con necesidades especiales de salud. Se identificaron los criterios de valor social descrito por
Ezekiel Emanuel, dando cuenta la necesidad de establecer asociaciones de colaboracion a largo plazo, por lo tanto se recomienda
disefar planes de difusion y divulgacién de los resultados de la investigacion, incluyendo y responsabilizando a todos los
involucrados, ademas se sugiere precisar el impacto de las investigaciones en la infraestructura existente a través de propuestas
y proyectos que surjan desde los equipos y que puedan ser capaces de ser sostenidos en el tiempo, contando con apoyo y
financiamiento de los gobiernos y comunidades.
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