ISSN: 2318-8413 DOI: 10.18554 /refacs.v8i0.4286 R’:l A‘Cf ;
A4

Cuidado de la salud en las enfermedades créonicas infantojuveniles
Cuidado a saude nas doencgas cronicas infanto-juvenis
Healthcare to youth with chronic illness

Ana Caroline Carneiro Lopes?

Recibido: 25/02/2020 Vanessa Medeiros da Nobrega?
Aprobado: 30/06/2020 Mariana Matias Santos3
Publicado: 20/07/2020 Annanda Fernandes de Moura Bezerra Batista*
Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho5

Neusa Collet¢

Este estudio tiene como objetivo analizar el cuidado de la salud de los nifios y adolescentes con enfermedades crénicas.
Se trata de una encuesta cualitativa, realizada con diez cuidadores de nifios/adolescentes con enfermedades cronicas,
mediante un mapa parlante y una entrevista en profundidad, de marzo a mayo de 2015. Los datos fueron
interpretados por el andlisis tematico propuesto por Minayo. Se construyeron tres categorias: “Primeros pasos en la
biusqueda de cuidados”; “Factores que influyen en el cuidado”; y “Cotidiano del cuidado: reordenacion de la rutina
familiar tras el diagndstico de una enfermedad crénica”. Se identificé el peregrinaje de las familias por los servicios
de salud debido a la atencién limitada y no resuelta y a las dificultades de acceso a la atencién primaria; la falta de
preparacidn de los profesionales de los distintos niveles de atencién para hacer frente a las enfermedades crénicas
infantiles y juveniles; el deterioro de la comunicacién entre los servicios; la falta de responsabilidad de los
organismos publicos en el seguimiento y el suministro de insumos. Se destacan la acogida de los demas que vienen
a su encuentro, la escucha calificada y sensible y la ética de la responsabilidad como elementos de anclaje para el
cuidado en las condiciones crénicas infantiles y juveniles.

Descriptores: Prestacion de atencion de salud; Enfermedad crdnica; Nifio; Adolescente; Cuidadores.

Este estudo tem como objetivo analisar o cuidado a satide de criangas e adolescentes com doencas crénicas. Trata-se
de uma pesquisa qualitativa, realizada com dez cuidadores de criancas/adolescentes com doencas cronicas, por
meio de mapa falante e entrevista em profundidade, de margo a maio de 2015. Os dados foram interpretados pela
analise tematica proposta por Minayo. Trés categorias foram construidas: “Primeiros passos na busca pelo cuidado";
"Fatores que influenciam o cuidado"; e "Cotidiano do cuidado: rearranjos na rotina familiar apds o diagndstico da
doenga crénica”. Identificou-se peregrinacio das familias pelos servigos de saude devido a atendimento limitado,
ndo resolutivo e dificuldades de acesso na aten¢do primaria; falta de preparo de profissionais nos diferentes niveis
de atenc¢do para lidar com as doencas cronicas infantojuvenis; comunica¢do prejudicada entre os servigos;
desresponsabilizacido dos 6rgdos publicos no seguimento e fornecimento de insumos. Destacam-se o acolhimento
ao outro que vem a seu encontro, a escuta qualificada e sensivel e a ética da responsabilidade como elementos de
ancoragem para o cuidado nas condig¢des cronicas infantojuvenis.

Descritores: Assisténcia a saude; Doencga cronica; Crianc¢a; Adolescente; Cuidadores.

This study aims to analyze the health care of children and adolescents with chronic illnesses. It is a qualitative
research, carried out with ten caregivers of children/adolescents with chronic illnesses, with the aid of a map
speaker and an in-depth interview, from March to May 2015. The data were interpreted by the thematic analysis
proposed by Minayo. Three categories were elaborated: "First steps in the search for care"; "Factors that influence
care"; and "Daily care: rearrangements in family routine after the diagnosis of chronic illness". Family pilgrimage
through health services was identified due to limited, non-resolving care and difficulties in accessing primary
care; lack of preparation of professionals at different levels of care to deal with chronic childhood and youth
illnesses; impaired communication between services; lack of accountability of public agencies in follow-up and
supply of inputs. We highlight the welcoming to others who come to their aid, qualified and sensitive listening and
the ethics of responsibility as anchoring elements for care in chronic conditions of children and adolescents.
Descriptors: Delivery of health care; Chronic disease; Child; Adolescent; Caregivers.
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INTRODUCCION

as enfermedades crénicas abordan varios problemas de salud que requieren un

tratamiento a largo plazo y que suelen requerir una atencién permanente, generando

para el individuo, la familia y la sociedad, la necesidad de una atencion amplia, sistematica
e integrall. Entre estas enfermedades estin las enfermedades no transmisibles como las
cerebrovasculares, neurolégicas, cardiovasculares, diabetes mellitus, neoplasias, asma,
trastornos genéticos y enfermedades respiratorias obstructivasZ.

Los nifios y adolescentes que padecen estas enfermedades tienen sus demandas de salud
atendidas en el hogar por los miembros de la familia, que a menudo realizan cuidados complejos
sin los conocimientos técnicos necesarios y las tecnologias disponibles en un entorno
hospitalario, asi como sin el apoyo de los profesionales de la salud para gestionar esos cuidados
en el hogar3. Son los llamados cuidadores informales, que asumen estas responsabilidades con el
objetivo de mejorar la salud y la calidad de vida* del nifio, recurriendo a los cuidadores formales
de la Red de Atencion a la Salud (RAS) en busca de asistencia.

La enfermedad crénica suele ser dificil de diagnosticar, tratar y/o rehabilitar y requiere que
el individuo, grupo social o familia vaya y venga a los servicios de la RAS en busca de resolucién de
las demandas que surgen, desde el diagndstico hasta el seguimiento /tratamientol.

Para la atencién de las personas con enfermedades crénicas dentro del Sistema Unico de
Salud de Brasil (SUS), la RAS aboga por la articulacién de los servicios para garantizar una
atencion integral, ofreciendo acciones y servicios para la promocion y proteccion de la salud, la
prevencidn de enfermedades, el diagnoéstico, el tratamiento, la rehabilitacién, la reduccion de dafios
y el mantenimiento de la salud®. La expectativa de la aplicacion de la RAS es que los cuidados sean
ampliados y longitudinales para que los niveles de asistencia interactiien entre si para satisfacer
las demandas de las personas con enfermedades crénicas®.

Sin embargo, en la busqueda de atencién en la RAS, las familias de los nifios/adolescentes con
enfermedades se enfrentan a desafios y debilidades tales como: comunicacién deficiente entre los
servicios, falta de acogida de la atenciéon primaria de salud (APS), retraso en la obtencién de
remisiones a especialistas, falta de recursos o servicios en la comunidad para apoyar a estas
personas, y fala de conocimientos de algunos profesionales de la salud sobre cuestiones
relacionadas con la condicién croénica y su gestion’.

Estas deficiencias también son evidentes en otros paises, como Inglaterra que, a pesar de
haber logrado mejoras en la atencion pediatrica, todavia no ha logrado avanzar en la cuestion de la
coordinacién y el acceso a los servicios para satisfacer las necesidades de los nifios con
enfermedades cronicas®. De esta manera, la familia sigue siendo vulnerable frente a la condicion
cronica, teniendo que ir en peregrinacion a varios servicios en busca de atencion resolutiva®°.

Para que sean resolutivas, las acciones de atenciéon deben incluir la dimension de
interaccion entre los individuos, abarcando no solo la aplicacion técnica y tecnoldgica, sino
también la acogida y la empatia, que son recursos fundamentales para una linea de cuidados en
la RAS10,

Por lo tanto, es necesario que los profesionales de la salud elaboren estrategias de
accion/interaccidn, a través de la articulacion de multiples conocimientos y practicas, teniendo
en cuenta la complejidad del nifio con enfermedad crénica y de su familia, que son seres
multidimensionales, para la satisfaccion integral de sus necesidades!1.

Es esencial ser sensible a las singularidades de la familia, abriendo espacios para escuchar
sus demandas con la certeza de que habra una responsabilidad del yo (profesional de la salud) hacia
el otro (nifio/adolescente/familia), en el establecimiento de una relacién cara a cara con miras a
construir el vinculo entre los profesionales de la salud y los usuarios®.

En este sentido, se destaca la relevancia de la propuesta de este estudio de analizar esta
atenciéon como estrategia primaria para la comprensién de sus necesidades, asi como para
futuras intervenciones sociales y sanitarias con el fin de mejorar la atencion a esta poblacidn.
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En vista de lo anterior, se preguntd: ;Cémo es el cuidado de nifios/adolescentes con
enfermedades cronicas en busca de atencion en la RAS? Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue
analizar el cuidado de la salud de los nifios y adolescentes con enfermedades cronicas.

METODO

Este es un estudio cualitativo descriptivo-exploratorio, realizado con familias de nifios y
adolescentes con enfermedades cronicas registradas en Unidades de Salud de la Familia (USF),
servicios que integran la Atencién Primaria de Salud (APS) de los cinco Distritos Sanitarios (DS)
(L IL, 1T, IV y V) de una ciudad de Paraiba, Brasil, de marzo a mayo de 2015.

Participaron en el estudio los cuidadores que cumplian los siguientes criterios de
inclusién: ser el principal cuidador del nifio/adolescente con enfermedad crénica, ser mayor de
18 afios y acompafiar al nifio/adolescente con enfermedad crénica en la busqueda de atencion
en los servicios de salud, nifios y adolescentes diagnosticados con una enfermedad crénica
durante mas de seis meses y con edades comprendidas entre 0 y 18 afios. Los criterios de
exclusion consistieron en un cuidador con problemas de comunicacidn para expresar las
experiencias vividas por la RAS.

La eleccion de las USF fue por conveniencia y los participantes siguieron la indicaciéon de
los profesionales de la salud de estos servicios, quienes proporcionaron la direcciéon y el nimero
de teléfono de las familias a contactar y saber de su interés en participar en la investigaciéon y en
programar una reunion para la recogida de datos, si aceptaban.

Como estrategia de recogida de datos, inicialmente usamos la técnica del Mapa Parlante??,
en la que se pedia al participante que ilustrara en papel el camino recorrido con el
nifio/adolescente por los servicios de salud desde el inicio de los primeros signos y sintomas hasta
el dia de hoy. Esta técnica permitié al participante reflexionar sobre los servicios realizados y
contribuy6 a la ejecucidn de la entrevista que se llevo a cabo posteriormente.

El Mapa Parlante construido fue usado como el disparador para la pregunta de la
entrevista en profundidad: “Me gustaria que informara sobre la asistencia prestada por estos
servicios de salud cuando buscé atencion para su hijo(a)/pariente con una enfermedad crénica,
desde el comienzo de los primeros signos y sintomas hasta el dia de hoy’.

Las entrevistas, que duraron un promedio de 40 minutos, se grabaron en casa, previo
consentimiento de los participantes, y se transcribieron integramente. La recogida de datos se
concluyo6 de acuerdo con el criterio de suficiencia de datos!3, es decir, cuando la investigadora y
una experta en el tema pensaban que el material producido permitia una comprension
profunda sobre el objeto en estudio.

Los datos se interpretaron a partir de las directrices del andlisis tematico propuesto
por Minayo!4. Todo el material empirico fue sometido a lecturas exhaustivas, lo que permitié una
primera organizacidn y sistematizacion de los datos. A continuacion, se identificaron las unidades
tematicas centrales y se realizd el andlisis final mediante una sintesis interpretativa con
inferencias basadas en la literatura pertinente.

La investigacién fue aprobada por el Comité de Etica de la Investigacién en el marco del
Protocolo 054/2014; CAAE 27102214.6.0000.5188. Todos los participantes firmaron el
Término de Consentimiento Libre e Informado (TCLI). Como garantia de anonimato de los
participantes, se identificaron en el texto con la letra F (Familiar) acompafiada de niumeros
ordinales (F1,..,Fn), relativos al orden de realizacién del mapa parlante y la respectiva entrevista
y cada institucion de salud citada por los participantes se sustituy6 por letras aleatorias (A, B, C,
D, E, F).

RESULTADOS

Participaron en el estudio diez cuidadores, que eran siete madres, un padre y dos tias, de
entre 19 y 49 anos de edad; el tiempo de convivencia con la enfermedad crénica variaba de seis
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meses a 14 afios; los ingresos mensuales de la familia oscilaban entre uno y tres salarios
minimos. Una tia (F2) cuidaba a un adolescente durante el dia para que la madre trabajara y la
otra tia participante del estudio tenia la custodia del adolescente (F4) como resultado de la
negligencia de la madre con su tratamiento. El padre (F10) participante cuidaba al nifio durante
el dia para que la madre trabajara, pues ella ejercia actividad nocturna.

El Cuadro 1 presenta la caracterizacion de los nifios y adolescentes con enfermedades
cronicas de las familias investigadas.

Cuadro 1. Nifios y adolescentes con enfermedades crénicas de las familias encuestadas. Paraiba,
2015.

Cod Edad Enfermedad(es) crénica(s)
F1 4 afos Cardiopatia Congénita

F2 14 anos Linfoma de Hodgkin

F3 15 anos Epilepsia

F4 13 anos Diabetes mellitus tipo 1; Hipotiroidismo; Hepatitis crénica
F5 11 anos Diabetes mellitus tipo 1

F6 8 afos Asma

F7 15 anos Hiperplasia Suprarrenal Congénita - HSC

F8 4 afios Diabetes mellitus tipo 1

F9 11 afios Parélisis cerebral

F10 | 8 afnos Asma

Con el andlisis se construyeron las categorias tematicas: “Primeros pasos en la btisqueda
de cuidados”; “Factores que influyen en el cuidado”; y “Cotidiano del cuidado: reordenacién de la
rutina familiar tras el diagndstico de una enfermedad crénica’.

Los primeros pasos en la busqueda de cuidados

Ante la presentaciéon de los primeros signos y sintomas de la enfermedad en el
nifio/adolescente, los primeros intentos de resolver el problema se encuentran en el subsistema
familiar, la USF y/o el especialista:
[..] El bulto no desaparecié con la medicacion que le di en casa, asi que decidi llevarlo a la médica del PSE que lo
examind y dijo que no podia hacer nada por él y ya lo recomendé al hospital A (F2, tia).
Ella (madre) llevé (nombre del adolescente) a la USE pero nunca hicieron pruebas para ver si era Diabetes, porque
era dificil de tener en la infancia. Cuando su salud empeord y casi murid, su madre lo llevé directamente al hospital C
(F4, da).

Sin embargo, cuando se les pregunt6 acerca de las razones por las que no buscaban la
USF para acceder a los medicamentos y la atencion de los nifios/adolescentes en estudio, las

cuidadoras informaron de una falta de credibilidad en el potencial resolutivo de este servicio

[..] porque en las unidades (USF) es muy dificil tratarlo (nifio con asma). [...] alli no resuelven nada... ni siquiera hay
un médico para tratar. (F6, madre)

El afio pasado una hormiga aparecio en su orina y fue entonces cuando me encontré desesperada. Al dia siguiente la
llevé a un examen particular, sospechando que tenia diabetes. Habia en la sangre una tasa de 230 (mg/dl) [...].
Primero hice un régimen bdsico en casa, todo integral, pero no ayudaba. Luego compré un medidor de glucosa para
controlar la tasa, pero no pudo bajarla sélo con la alimentacién. Entonces fui al endocrindlogo del Ambulatorio B. (F8,
madre)

[..] cuando llegamos alli (USF) y vimos que la atencién iba a llevar mucho tiempo, [...], buscamos al mds rdpido
(hospital) y no fuimos mds tras la USE Para mfi no sirvié de nada. (F10, padre)

Ademas de los problemas enfrentados en la USF, los cuidados ocasionales y a corto plazo
tampoco favorecieron un diagnéstico temprano y correcto, lo que dificulté la solucién de las

demandas de salud del nifio/adolescente con enfermedades cronicas:

[...] después de seis meses no quiso agarrar al pecho, lloraba y yo no sabia lo que era. Lo llevé al pediatra, que dijo que
era normal, cosas de bebés. Después de un afio volvio a quedarse quieto, no parpadeaba, no queria comer... Lo llevé a
otra médica que dijo que era una “rabieta’”’ Pasé un afio y el llanto volvid sin parar, [..] lo llevamos al hospital, el
médico cuidd, pasé mds pruebas, dijo que podia ser el comienzo de epilepsia y me indicé a otro médico que estaba
atendiendo por el SUS. Pasé una tomografia, una resonancia magnética, gastamos mucho, pero descubrimos la
enfermedad (F3, madre)

[...] todos los meses la (adolescente) llevaba a la puericultura (cuando era nifia). El pediatra dijo: “sus mamas son muy
grandes... Le encaminaré al endocrindlogo para que haga una evaluacién” [...] el cuidé y pidié algunos exdmenes de
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ecografia y de sangre. Volvi para mostrar el resultado, pero no me explicé nada, sélo dijo que ella era demasiado joven
para investigar, pero que yo volviera cuando ella tuviera tres aiios o mds. (F7, madre)

Factores que influyen en la atencion
Las familias siguen muchos caminos en la RAS en busca de cuidado, diagndstico y
tratamiento para resolver el problema. Sin embargo, las relaciones conflictivas experimentadas se

reflejan en la atencion ofrecida:

[...] Cuando llevé (nombre del adolescente), la doctora lo miré, sintié asco y dijo: “juy!, ;qué es esto”? Debido a su
vientre, ni siquiera se acercé y dijo que no iba a asistir, porque lo acompaiiaba el hospital A y que allf (hospital C) no
atendian su caso, que era kala-azar. Me quedé enojada y le dije muchas cosas a la médica. [...] Lo llevé por mi cuenta
al hospital C porque (nombre del adolescente) no podia respirar. [...] lo encaminaron al hospital A, donde los médicos
descubrieron que no tenia kala-azar, sino Diabetes. En el hospital A hicieron un seguimiento de la diabetes, le dieron
medicacion y alli hace su tratamiento. Todo el equipo ya lo conoce, me tranquiliza. (F4, tia)

En un intento por obtener una atencién oportuna y resolutiva para el cuidado clinico de
los nifios y adolescentes, las familias buscaron servicios en los que los miembros de la familia u
otros padres conocidos en las salas de espera tuvieron éxito en la obtenciéon de respuestas

terapéuticas:

Después de que se fue a casa, unos 15 dias mds tarde se enfermd, fue entonces cuando fui al Hospital E, indicado por mi
tia que también habia hecho el tratamiento de su hija con ese médico [...]. Ella dijo asi: “(nombre de la madre del nifio)
vaya al Hospital E que hay un muy buen cardiélogo” Y hasta hoy, gracias a Dios, él (nifio) es acompariado en este
hospital por el Dr. (nombre del médico). (F1, madre)

Sin conocer la ruta adecuada sobre los procedimientos burocraticos y por no recibir
orientacion de los equipos de salud, a menudo seguian por caminos equivocados y mas largos, lo

que provocaba un desgaste fisico, mental y emocional:

[..] (madre del nifio) caminé mucho y segui muchos caminos equivocados, porque la gente (Secretaria Municipal de
Salud - SMS) no sabia el lugar correcto. Comencé mi camino en el hospital F [..]| me mandaron a buscar la Secretaria
Municipal de Salud (SMS). Alli me dijeron que no sabian que este material (tiras de glucometro, lancetas e insulina) era
proporcionado por SMS y me enviaron al Foro Civil donde abri una demanda y me enviaron a la Secretaria de Estado de
Salud (SES). Consegui toda la documentacién, inicié todo el proceso en la SES y ahi es donde consegui. Del Estado recibo
la insulina y las agujas; y del municipio recibo las tiras. (F5, madre)

Mi mayor dificultad es conseguir cosas para (nombre del nifio). El pafial su leche, porque es dificil cuando vas a algiin
lugar y alguien te dice: “no es asi, estd mal vuelve’. Es muy estresante, hubo dos veces que fui a buscar la leche en la SMS
y me dijeron: “estd mal mamd, no es asi” Volvi a casa y luego volvi a SMS, no estaba correcto, volvi de nuevo y lo me
enviaron a la notaria para autentificar. Gasté mucho dinero para autentificar y cuando llegué a la SMS me dijeron que
no necesitaba autentificar. Entonces dije: “i; De verdad me estdn tomando el pelo?! [énfasis]” [...] no es fdcil caminar de
un lugar a otro. [...] depender de estas cosas gratis, es un trabajo duro, sélo voy tras ellas porque necesito, si tuviera las
condiciones, no iria. (F9, madre)

Cotidiano del cuidado: reordenacion de la rutina familiar tras el diagndstico

Después de la definicion del diagnostico, surge la necesidad de buscar atencién

especializada y la interaccion de la familia con diversos servicios de salud en la RAS:
Cuando la médica del hospital D descubrié la enfermedad, dijo que él (adolescente) necesitaria recibir quimioterapia
todas las semanas y alli era el unico lugar que tenia ese servicio. El miércoles tenia quimioterapia, de jueves a
domingo quedaba en casa [...], el lunes volvia para su cita y el martes hacia los exdmenes, hacia el RX [..]. Cada
semana era esta rutina, durante seis meses. (F2, tia)

Las idas y venidas por los servicios, desde la investigacién inicial de la enfermedad del nifio
hasta la aplicacion de una rutina terapéutica, desencadenan cambios y la necesidad de
reorganizar la vida cotidiana de la familia.

[..] Estaba trabajando y tuve que dejar el oficio cuando el nacid, porque no confiaba en nadie para que lo cuidara.
(F3, madre)

[...] cuando voy a una cita con ella cojo dos autobuses, no trabajo, tengo que llevar una declaracién y el Distrito no
acepta una declaracién de acompafiamiento, registran como falta... aceptan la declaracién si voy al médico, pero si es
para acompaiiar a mi hija menor de edad... no aceptan. (F7, madre)

Las dificultades de acceso que se experimentan en la RAS repercuten en la unidad familiar

y en la calidad de la atencion:

[..] no tenia forma de viajar (a otro estado para ser acompaifiado) ni podia comprar su medicamento, porque era
manipulado y era muy caro |..]. Asi que su salud se complicé cada vez mds [..]. Digo que la parte financiera pesé
mucho en su enfermedad. (F1, madre)
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[..] otro sufrimiento era el transporte, porque aqui sélo habia una motocicleta. Asi que para llevar a (nombre del
adolescente), (nombre de la tia) conseguia un coche para traerlos, porque el siempre venia muy cansado, enfermo por la
quimioterapia y en autobus era malo para él Las dificultades eran las de estar en el PSE en los hospitales, en las clinicas
para hacer estas pruebas. Tenian dias en que teniamos hambre todo el dia en los lugares. También la medicacion a
comprar, siempre fue muy dificil de conseguir en el PSE ademds de ser muy cara |..]. Finalmente, tomamos dinero del
pan, de la carne, para pagar el pasaje. Diez o quince reales cada dia, hacia falta durante la semana. (F2, tia)

DISCUSION

Cuando se observan los primeros signos y sintomas de la enfermedad crénica, la familia
se enfrenta a dudas, incertidumbres y desesperacion, buscando formas de resolver el problema
en el hogar, en los servicios de la Unidad de Salud de la Familia (USF) y/o en las clinicas
especializadas, cuando el responsable tiene un conocimiento previo que permite decidir qué
especialidad médica buscar.

Ademads, en un estudio!®> con las familias de los nifios con diabetes se identificé la
influencia de la opinion de personas cercanas en la percepcion de los cuidadores sobre la salud
del nifo, con reflejos en la decisién de buscar o no servicios de salud, lo que puede retrasar el
diagndstico de la enfermedad crénica, ademds de causar complicaciones al nifio/adolescente. En
este contexto, sdlo buscan el servicio de salud cuando entienden que no es una condicién de
simple resolucién, cuando observan que el cuadro clinico no evoluciona.

La USF aparece como uno de los primeros sitios desencadenados para que la enfermedad
sea identificada y tratada. Sin embargo, ante la insatisfaccién con la atenciéon, la falta de
resolucion y la devaluacién de lo que se informa, las familias incluyen otros servicios de salud en
su itinerario terapéutico. Entre ellos, especialidades médicas o instituciones hospitalarias para
que sus demandas de salud se resuelvan de manera oportuna.

Esto pone de relieve la fragilidad de la estrategia de acogida desarrollada por los
profesionales del equipo de la USF, que debe ser reforzada en las practicas cotidianas de salud,
orientando las acciones de promocién, prevencion, rehabilitacién y curacion. Sin embargo, es
necesario que los profesionales comprendan su relevancia en el cuidado de la salud, para
promover el acceso oportuno de este publico infantil y juvenil y sus familias en la RAS y
garantizar la integralidad?®.

La dificultad de acceso, de atencidn, la falta de aparatos tecnolégicos, los exdmenes y el
retraso en la programacion de las citas con los médicos especialistas fueron los problemas
mencionados por los familiares, que acuden al hospital después de los intentos de atencion inicial
en la USF. Un estudio? afirma que esas fragilidades hacen imposible el funcionamiento efectivo en
la atencion a la salud de nifios y adolescentes con enfermedades croénicas, lo que da lugar a que las
familias peregrinen a través de diversos servicios en busca de atencion.

Una investigacion internacional® a fin de estudiar la forma en que los padres y los
profesionales de la salud consideran el concepto y la practica de la colaboracion en el tratamiento
de las afecciones de largo plazo de la infancia determiné que las necesidades de los padres en
relacion con el apoyo a la coordinacion y/o el acceso a la atencidn no solian estar satisfechas.

Asi, en el camino, las familias se enfrentan a la falta de preparacion de las instituciones y
los profesionales para atenderlos y satisfacer sus necesidades de salud. Los estudios sefialan
como causas de esta falta de preparacion las lagunas en los conocimientos técnico-cientificos de
los profesionales de la salud para realizar una evaluacion precisal-15 y en el apoyo de examenes
y/o procedimientos médicos para ayudar en el diagnésticol.

Mucho mas alla de este peregrinaje, la resolucion de los problemas de salud también se ve
afectada por la deficiencia en la distribucion y el suministro de materiales, medicamentos e
insumos necesarios para la terapia del nifio/adolescente en el hogar, porque resulta en una
descompensacion clinica®. Con la presencia del empeoramiento de las condiciones crénicas, la
familia se moviliza de nuevo sin el apoyo de profesionales en la busqueda de atencién en la RAS.
Esta situacion genera angustia, inseguridad y sufrimiento a la familia, aumentando la
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incertidumbre del prondstico de vida del nifio/adolescente y las perturbaciones en la vida
cotidiana de la familia.

Las familias que dependen del sistema de salud para el suministro de insumos y
materiales necesarios para el cuidado del nifo/adolescente, expresan frustraciéon vy
consternaciéon cuando solicitan esos servicios, cuando deberian ofrecerlos de manera
organizada y continua. La falta de resolucion y la lentitud de los organismos publicos de salud
para hacer disponibles estos insumos muestra el descuido con la salud de esta poblacion y
afecta, sobre todo, la vida cotidiana de las familias, especialmente las de bajos ingresos y las que
no pueden pagarlos.

Los familiares también destacaron la falta de informacién de los trabajadores del sector
acerca de los servicios responsables de la distribucion de medicamentos, insumos y los
documentos necesarios para tener derecho a la prestacién, lo que pone a los familiares
cuidadores en situaciones de consternacion, sufrimiento e impotencia por depender de este
sistema ineficiente y precario.

Estos hallazgos se asemejan a los de la investigacionl’ realizada en la regién sudeste de
Brasil, que encontrd, ademas de la dificultad de la atencidn, una discontinuidad en el cuidado de los
nifios con enfermedades crénicas cuando hay una falta de materiales e insumos esenciales para su
cuidado diario. Es necesario comprender que las exigencias de los nifios/adolescentes con
enfermedades cronicas difieren de las de los nifios/adolescentes con problemas de salud agudos,
que no requieren una nutriciéon especial, medicamentos caros e instrumentos especiales para
controlar la enfermedad. Los primeros tienen demandas longitudinales y continuas que no pueden
interrumpirse, por lo que el Estado no puede perder de vista su responsabilidad de recibir y
resolver estas demandas, principio basado en la ética de la alteridad.

Con el mejoramiento del proceso de capacitacion de los profesionales de la salud, asi como
la eficacia de la acogida dialogica y la escucha sensible, con la apreciacion de las quejas, los signos y
los sintomas, se lleva a cabo una evaluacion adecuada, asi como el acceso rapido a los exdmenes
como condiciones primordiales para evitar los diagndsticos erréneos y garantizar una atencion
eficaz a su debido tiempo?.

Los resultados de este estudio corroboran esta afirmacion, cuando el primer contacto
embarazoso de F4 con el servicio se experimenté con una actitud inapropiada del profesional, la
negacion de la atencion médica y también la dificultad para establecer el diagnostico correcto,
interfiri6 negativamente en la evaluacién del servicio por parte de la familia. Sin embargo, la
acogida y la resolucidn, experimentadas mas tarde en otro servicio, favorecieron la realizacion de
un fuerte vinculo con la familia, convirtiéndose a menudo en una fuente preferente de atencion.
En los casos de estas familias del estudio, el servicio que proporcion6 la acogida y la resolucion de
las demandas fue el hospital de referencia para la atencién de nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas en el estado de Paraiba.

Debido a que no se sienten bienvenidas por los otros servicios de la RAS, las familias
estan ligadas a un solo servicio de salud. Esto interfiere con el trabajo en red recomendado por
el Decreto N2. 483 de abril de 2014°, que redefine la RAS de las personas con enfermedades
cronicas y establece directrices para la organizacion de lineas de atencion para garantizar la
integridad. La restriccién a un solo servicio compromete la atenciéon extendida. Esta atencion
promoveria, ademas de la estabilidad clinica, una mejor calidad de vida y bienestar para los
involucrados en la condicion croénica.

Aunque las politicas de salud abogan por la integralidad de la atencién en la salud, en las
afecciones crénicas de la infancia y la juventud se puede observar que la atenciéon puntual se
centra en la queja-conducta y en las especialidades médicas, lo que es el resultado de las lagunas
en la organizacién de los servicios, las politicas publicas y/o la gestion de los recursos.

Ademas, también hay lagunas en la aplicacion de la atenciéon multi e interdisciplinaria,
asi como en el enfoque terapéutico tinico recomendado para la atencion de las enfermedades
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cronicas. Estos aspectos hacen imposible atender plenamente a los nifios y adolescentes con
enfermedades crénicas, porque dificulta el cuidado de sus necesidades Unicas.

Para lograr una atencién completa, se necesitan cambios en los procesos de trabajo de los
equipos de salud, de manera que se puedan crear estrategias para la construccién de proyectos
terapéuticos Unicos por parte de los profesionales. Esta construccion, al articular los diversos
conocimientos de los profesionales del equipo en su interdisciplinariedad, aumenta las acciones
en la atencién de ninos y adolescentes con enfermedades crénicas>.

En vista de lo anterior; los resultados de este estudio muestran que la indicacion de otras
personas que han buscado algiin servicio de salud y han tenido una experiencia exitosa en la
terapia son factores que interfieren positivamente con la atencién. Por otra parte, los factores
que interfieren negativamente son: la atenciéon puntual y a corto plazo; la falta de apreciacion de
las quejas, los signos y los sintomas comunicados por el nifio/adolescente/familia; la falta de
responsabilidad en el seguimiento de los casos; las actitudes inapropiadas de los profesionales con
la familia que busca atencion; la falta de apoyo de los profesionales para orientar la familia en el
camino a través de la RAS para obtener los materiales, medicamentos e insumos necesarios para
la terapia en el hogar; y la demora de los organismos de salud publica en poner a disposicion estos
insumos.

Los factores que interfieren negativamente son el resultado de un (des)encuentro de la
familia con los servicios/profesionales de la RAS, en el que la relacion establecida no se tradujo
en una corresponsabilidad para la resolucién de las necesidades presentadas directa o
indirectamente, lo que puso de relieve el enfoque de la atencién instituida y centrada en la
enfermedad. En este proceso relacional, el reto para los profesionales, que a menudo
desconocen los servicios que conforman la RAS y los servicios de salud, es aplicar la atencién
centrada en la familia como estrategia para planificar las acciones, ademas de conocer y hacerse
cargo del funcionamiento y el flujo de la RAS.

Hay cambios profundos en la vida cotidiana de la familia con la necesidad de reorganizar
su rutina para incluir las necesidades de salud del nifio después del diagnostico de una
enfermedad cronica. Entre estos cambios introducidos en la rutina después del diagnostico se
encuentran el tratamiento con medicamentos y las frecuentes idas a instituciones de salud, que
requieren gastos financieros, que la familia no siempre puede pagar, siendo uno de los
obstaculos en la construccion del itinerario terapéutico para la atencién. Incluso con pocos
recursos, estos familiares se han dedicado a cumplir las prescripciones médicas y a lograr la
resolucién de las necesidades de sus hijos, en un intento de proporcionar una vida cémoda
dentro de las limitaciones y peculiaridades de las enfermedades croénicas.

Los nifios dependen de sus familias de muchas maneras y, por lo tanto, cuando se piensa
en politicas publicas para esta poblacion de enfermos crénicos, hay que prestar atencion a la
necesidad de integrar areas intersectoriales para dar el apoyo necesario a ambos. Desde esta
perspectiva y en vista de los informes que aqui se encuentran, se considera importante
desarrollar acciones que garanticen el mantenimiento del empleo formal de los padres, en vista
de los gastos de tratamiento, e incluso el derecho a acompafiar al nifio sin dafios en el trabajo.

La legislacion laboral brasilefia es restrictiva al flexibilizar el horario de trabajo y no
reconoce las especificidades de las mujeres trabajadoras que cuidan a nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas, en lo que respecta a la licencia especifica para acompafiar a sus hijos
durante las consultas y la hospitalizacion. Esta situacion hace imposible que las mujeres
permanezcan en el mercado laboral porque no pueden conciliar el empleo con el cuidado de los
hijos debido a la falta de apoyo18.

También son importantes otras medidas de apoyo social y de salud, como el apoyo para
el desplazamiento a los lugares de tratamiento, asi como la comunicacién eficaz entre los
diversos servicios de la RAS. La ausencia de esos apoyos, ademas de dificultar la vida cotidiana
de los familiares de nifios/adolescentes con enfermedades croénicas, interfiere en sus
condiciones de vida y de trabajo, colocando a esas personas en un contexto de vulnerabilidad.
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Otro trabajol® corrobora estos hallazgos, afirmando que las acciones de salud
implementadas en la practica diaria hacen tangibles las directivas politico-institucionales del SUS
como resultado del debilitamiento de los procesos de trabajo, que hacen inviable la gestion
asistencial, apuntando las relaciones intersubjetivas entre el equipo y la comunidad como paso
inicial hacia la solucién de las limitaciones estructurales y operativas del cuidado de la salud.

También es necesario planificar acciones de atencion de salud que contemplen estas
necesidades como parte de la atencién para apoyar a estas familias y a sus niflos y adolescentes.
Desde esta perspectiva, el imaginario de la atencion, la solidaridad en torno a la atencién y la
voluntad de estar con los demads, se convierten en igualmente constitutivos de las acciones de
mantenimiento de la vida20.

Las familias de los nifios/adolescentes con enfermedades crdnicas, en su contexto de
vulnerabilidad, hacen un llamado a los profesionales de la salud y a la sociedad en general, en
relacion con la responsabilidad consciente y desinteresada de lanzarse al otro, de dialogar con el
otro, de estar atentos a su llamado, a sus necesidades, de ser responsables del otro que ha
confiado y quiere que sus demandas singulares sean acogidas.

Sin embargo, la realidad evidencia un contexto de individualismo y de no responsabilidad
de los profesionales de la salud y de otros sectores de la sociedad, generando un peregrinaje
constante de las familias hacia los servicios de salud, las consultas y los profesionales
competentes sin obtener, sin embargo, la atencién deseada.

Esta incansable busqueda es el reordenamiento que hace la familia para acceder a una
atencion continua y especifica al cuadro clinico del nifio/adolescente, con el fin de hacer menos
ardua la vida cotidiana y minimizar el sufrimiento?l. De esta manera, la familia se ha quedado
sola para buscar, producir y gestionar el cuidado del nifio con enfermedad croénica, sin apoyo del
equipo social o sanitario, asumiendo el papel central en el proyecto terapéutico.

CONCLUSION

Se ha demostrado que, en general, las familias de nifios/adolescentes con enfermedades
cronicas comienzan la bisqueda de atencién en la USF en busca de orientacién y aclaracion
respecto a los signos y sintomas presentados y los comportamientos a tomar. Sin embargo, las
debilidades en la evaluacion clinica, la falta de recursos tecnolégicos para el diagnéstico precoz
de la enfermedad, el retraso en la atencion y la falta de resolucidn, generaron insatisfacciéon y
desesperacidon que culminaron en la modificacion de los caminos a seguir para construir el
itinerario terapéutico, debilitando el proyecto terapéutico y la atenciéon ofrecida en el nivel
primario de atencién sanitaria. Asi, la atencidon hospitalaria comenzé a ser reconocida como la
primera opcion en la RAS.

La mala comunicacién entre los servicios, la falta de flujos y contraflujos en el sistema de
salud, la falta de responsabilizacidn de los organismos publicos, las informaciones incoherentes
acerca de la distribucién de los insumos, materiales y medicamentos tuvieron un impacto
negativo en la atencion familiar y la rutina. Estos aspectos desgastan a la familia, perjudican el
tratamiento y afectan a la calidad del cuidado del nifio/adolescente, que depende de la
intervencion terapéutica.

En este sentido, la escucha calificada y sensible, la acogida del otro, la ética de la
responsabilidad y la compasién se destacan como elementos de anclaje para el cuidado en las
condiciones crénicas de los nifios y jovenes. Existe la necesidad de un trabajo compartido y
responsable entre los diversos profesionales/servicios de la RAS, con el objetivo de repensar la
atenciéon que se ha ofrecido para transformar las practicas en atencién sanitaria buscando
mejoras en el cuidado de los nifios/jovenes con enfermedades cronicas.

Aunque aporta conclusiones pertinentes para la atencién de nifios/adolescentes con
enfermedades cronicas, se considera una limitaciéon del estudio el hecho de que se haya
realizado en un solo estado brasilefio, con un nimero limitado de participantes, lo que hace
imposible hacer generalizaciones. Sin embargo, en vista de los desafios y problemas que se
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evidencian en la realidad singular investigada, es necesario realizar otros estudios para
introducir nuevos contextos relacionados con la atencién de nifios/adolescentes con
enfermedades cronicas y profundizar los conocimientos producidos sobre el tema.
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