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RESUMEN

La hospitalizacion de nifios con enfermedades crénicas es, sin duda, un problema
familiar, debido a que en varios aspectos la familia carece de conocimientos para poder
mantener una conjetura minima para el cuidado del nifio segun el diagnostico de
enfermedad, en este articulo se describen los ajustes basicos, de procedimiento que se
presentan ante el trato de las enfermedades crénicas en los nifios hospitalizados. Se
considera que la intervencion en los nifios con enfermedades cronicas, debe realizarse
con buenas practicas en la salud de manera agil y fiable, concentrado en la singularidad
de las familias y sus necesidades, en los respaldos accesibles en su habitat comun, en
el avance de las capacidades y la asociacion de servicios que se componen con cada
una de las administraciones hospitalarias. Para la abstraccion de informacion se aplico
un disefilo metodolégico cualitativo, mediante el tipo de informacion retrospectivo y
descriptivo, tomando a consideracion un total de 144 nifios con enfermedades cronicas
gue han sido hospitalizados, donde se utilizé un analisis paramétrico mediante una ficha
de observacion, a su vez se logro evidenciar que los padres se encuentran avidos de
informacion, valorizando todos los aspectos relativos al estado de la salud del nifio y el
conocimiento de las implicaciones que la enfermedad puede tener en su futuro, a su
vez los profesionales de la salud se deben apropiar de estos cambios y de nuevos
conocimientos para incorporar en sus practicas y estrategias promotoras de la
participacion de los padres en los cuidados de la salud

PALABRAS CLAVE: enfermedad cronica pediatrica; familia; hospitalizacion; orientacion
familiar.

ABSTRACT

The hospitalization of children with chronic diseases is undoubtedly a family problem,
because in several aspects the family lacks the knowledge to be able to maintain a
minimum conjecture for the care of the child according to the diagnosis of iliness, this
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article describes the basic, procedural adjustments that are presented in the treatment
of chronic diseases in hospitalized children. It is considered that the intervention in
children with chronic diseases must perform good practices in health in an agile and
reliable way, focused on the uniqueness of families and their needs, on the accessible
backups in their common habitat, in the advancement of capacities and the association
of services that are composed with each of the hospital administrations. For the
abstraction of information, a qualitative methodological design was applied, using the
type of retrospective and descriptive information, taking into consideration a total of 144
children with chronic diseases that have been hospitalized, where a parametric analysis
was used by means of an observation form, to Parents were found to be eager for
information, valuing all the aspects related to the child's health status and knowledge of
the implications that the disease may have on their future, in turn health professionals
appropriate these changes and new knowledge to incorporate into their practices and
strategies to promote the participation of parents in health care

KEYWORDS: pediatric chronic disease; family; hospitalization; family counseling.

INTRODUCCION

Es necesario tomar a consideracién la importancia que tiene la tematica en base a lo
expuesto por (De Oliveira, Lopes, & Garcia, 2017), quienes afirman que “la
incomodidad que retrata la proximidad de la enfermedad crénica fue representada por
Hipdcrates como una ruptura de la paridad de la condicion de congruencia de la
persona consigo mismo y con el exterior” (pag. 11). Esto puede tomar a conciencia
como el contacto con la realidad que causa el aterrizaje de la enfermedad crénica es
tan grande que la informacion de la indefension humana no es aparente hasta que la
condicion pasajera del bienestar ofrece un camino a la enfermedad.

De esta manera, ver la corporalidad que nos describe y, en consecuencia, la
probabilidad de enfermar, puede afectar significativamente la conducta que recibimos,
siendo necesario que padres reconozcan la necesidades de poseer conocimientos
previos ante los procesos de hospitalizacion segun las enfermedades crénicas que
puedan mantener los infantes; la sorprendente irrupcion de la infeccion en la vida del
individuo lo coloca en una circunstancia de deficiencia. La pérdida de bienestar supone
una intrusion en el dia a dia de la persona ahora debilitada, que en general se vera a si
misma como victima de una circunstancia inesperada e indeseada.

“En el momento en que el individuo debilitado es un nifio, la busqueda de respuestas a
la explicacién detras de su inquietud se contorsionara en general. En algun lugar del
rango de dos y siete afos, el nifio puede ver superior en la etapa pasada lo que es una
dolencia, aunque normalmente esta conectado a una realidad particular” (Prendes,
Sanchez, & Serrano, 2012). Por lo tanto, la mayor parte del tiempo piensa en la razon
de su angustia como disciplina por su terrible conducta

Ademas, en Ecuador segun el Ministerio de Salud Pdublica, el estallido de la
compensacion con la condicion pasada de bienestar resulta ser mas importante. “Hasta
tal punto, no solo seriamos atendidos por un problema meédico, sino que ademas,
deberiamos recordar los recuerdos individuales y sociales en que esta poblacion
experimenta la infecciéon” (Martos, Avilés, & Bueno, 2016). De aqui en adelante, las
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causas patologicas en el nifio que las adquiere son necesidades educativas poco
comunes que surgen de la insuficiencia de sentimientos, mentales, sociales y fisicos
relacionados con la circunstancia de la enfermedad de supervision.

A su vez se toma a consideracion dentro del Plan Toda Una Vida, en el Eje 1:
“Derechos para todos durante toda la vida / Objetivo 1: el cual trata de garantizar una
vida digna con iguales oportunidades para todas las personas, el mismo que tiene como
meta para el 2030, poner fin a las muertes evitables de recién nacidos y de nifios
menores de 5 afios, logrando que todos los paises intenten reducir la mortalidad
neonatal al menos hasta 12 por cada 1.000 nacidos vivos, y la mortalidad de nifios
menores de 5 afios al menos hasta 25 por cada 1.000 nacidos vivos, como también
reducir en un tercio la mortalidad prematura por enfermedades no transmisibles
mediante la prevencidon y el tratamiento y promover la salud mental y el bienestar”.
(Plan Toda Una Vida, 2017)

La cooperacion en los servicios humanos de nifios hospitalizados es un tema que se ha
explorado, que presenta como una condiciéon no familiar y que causa cambios en los
trabajos de los padres. La hospitalizacién de nifios es una ocasion en la que se necesita
una mejor correspondencia, datos suficientes y arreglos de atencion, obstaculos para la
cooperacion de los padres.

En el presente estudio, las distribuciones tardias muestran la importancia de investigar
como las figuras parentales y los expertos en bienestar de la salud y familia, perciben
las ocasiones hostiles en las condiciones de los nifios hospitalizados, sefialando los
cambios en la asociacién de fundamentos de bienestar para una cultura de seguridad.

La informacion sobre los requisitos y la importancia del apoyo en los servicios humanos
de nifios con enfermedades cronicas hospitalizados, al igual que el punto de vista de los
expertos en bienestar en estos temas, son minimas conocidas en la realidad. De esta
manera, este estudio espera investigar las reacciones de los padres y personal en el
area de la salud (cuidadores médicos y especialistas) ante el apoyo de sus familias en
nifios hospitalizados.

En concordancia, con lo que se plantea anteriormente, es necesario establecer el
objetivo general el cual permite: determinar el impacto de la hospitalizacién de nifios
con enfermedades cronicas en el Instituto Ecuatoriano de Seguro Social (IESS) de la
ciudad de Portoviejo y su influencia en el ambiente familiar, debido a esto se hace
mencién a los objetivos especificos que permite evidenciar los tratamientos y secuelas
que se presentan en nifios con enfermedades crénicas hospitalizados, a su vez valorar
los niveles de informacion utilizados para la orientacion familiar segun las
caracteristicas de la enfermedad que presentan los nifios por ultimo fundamentar las
estrategias de intervencion en la orientacion familiar en nifios que presentan una
enfermedad crénica

DESARROLLO

Como afirma Kristjansdottir (2013) que las familias con un hijo enfermo tienen que
adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad, entre ellas se mencionan las
siguientes:
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e Fase de crisis: “Incorpora el periodo anterior a la conclusion, en esta etapa se
muestran las manifestaciones, y existe la duda de que algo no esta bien”
(Kristjansdattir, 2013, pag. 95). En este periodo deberiamos descubrir como vivir
con las indicaciones, ajustarnos a la hospitalizacion y las exigencias de los
medicamentos, ofrecer importancia a la dolencia, reconocer el cambio y
redisefiar actividades que inducen al estado en el cual se encuentran.

e Fase cronica: “Esta en el medio de la fase entre el hallazgo y la etapa terminal”
(Kristjansdottir, 2013, pag. 95). En esta fase, los requerimientos de la infeccion
deben ser acomodados a las necesidades de la familia.

e Fase terminal: “El sentimiento de desgracia esta disponible” (Kristjansdottir,
2013, pag. 95). Necesita enfrentar la muerta y trabajar el duelo.

La hospitalizacién, los tratamientos, las secuelas y la muerte del nifio son un desafio
para la familia.

Hospitalizacién

“‘La enfermedad y la hospitalizacion son las principales circunstancias basicas que los
nifios y sus familias deben enfrentar: la idea anormal de la clinica médica, la division de
la familia y la condicion y el efecto de la infeccion” (Lopez & Dixe, 2012, pag. 787).

En el momento en que el nifio es hospitalizado, su propia condicién disminuye. Su
familia, particularmente sus padres, no pueden estar con él en el punto que necesiten,
ni sus compafieros. Los padres deben alternar para quedarse con el hijo, incluso
pueden sentirse mal por no tener la capacidad de estar con él en ocasiones especificas
cuando no esta permitido (examenes terapéuticos, medicamentos), momentos de
angustia y tension mas notables.

La cercania de los padres, al igual que su interés en la consideracion y los diferentes
ejercicios en la hospitalizacion, es imperativa para ayudar y mantener las conexiones
entre los subsistemas paternal y filial. De la misma manera, la realidad de estar con el
nifilo consuela a los propios padres, quienes se sienten cada vez mas valiosos ya que
pueden ayudar y trabajar juntos en la recuperacion.

La hospitalizacién es una condicion "confiable o breve". Los ajustes en el marco familiar
ocurren como resultado de la presencia de la enfermedad y sus secuelas.

Tratamientos, recidivas y secuelas

“‘Los medicamentos de ciertas enfermedades pueden causar impactos perturbadores.
Esta circunstancia estimula la angustia de los padres hasta el punto de pensar si es
ventajoso influir en el tipo para que perdure” (Lopez & Fernandez, 2011, pag. 553). Los
impactos antagonicos les aconsejan que su hijo experimente una enfermedad genuina,
reactivando asi la preocupacién por la supervivencia. Esta angustia resulta ser cada vez
mas intensa si el chico pide que se suspenda el tratamiento.

En el momento en que la enfermedad se ha calmado, la preocupacion mas destacada
de los padres de familia es su regreso. A pesar del hecho de que en esta etapa se
mantienen las expectativas de reparacion, la tension estarad disponible de manera
confiable en sus vidas.
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A causa de las repeticiones, toda la familia perdura colosalmente. Las respuestas de los
padres difieren de restaurar las expectativas de soluciébn a un estado de animo
escéptico, experimentando una actitud progresiva hacia la realidad para enfrentar la
enfermedad cronica, donde sienten una mezcla de expectativa y culpa. El ajuste a las
repeticiones es cada vez mas sorprendente cuanto mas extendido ha sido el marco
temporal de reduccion.

“Algunas dolencias causan secuelas genuinas (neurolégicas, ortopédicas, urinarias,
respiratorias). En el momento en que ocurren las secuelas dentro de las enfermedades
cronicas en nifios, los padres deben adaptarse a los obstaculos tangibles, psicolégicos,
apasionados y de correspondencia de sus hijos/as” (Lopez & Fernandez, 2011, pag.
556). Estas cuestiones se convierten en el punto focal de sus vidas, de sus noches de
suefio, de sus necesidades monetarias y de transporte y, para decirlo claramente, son
el desencadenante de choques familiares.

Los padres deben reconstruir su vida familiar como lo indica la enfermedad, sin
embargo, sin pasar por alto diferentes partes de su vida, ya que puede poseer todo su
tiempo, ingerir toda su consideracion.

La muerte de un nifio es un tema insoportable para los padres, familiares y expertos en
bienestar. La preocupacion sobre como tratar al nifio y su familia es progresivamente
obvia en los hospitales o casas de salud.

Los padres al principio descartaran la posibilidad de la muerte 0 no comprenderan lo
que se les dice. Pueden responder salvajemente al abordar si la dolencia de su hijo era
inevitable, con sentimientos de culpa, indignacion y eliminacion de la vibra antagénica
provocada por la enfermedad a su compafiero de vida, parientes, familiares y personal
de restauracion.

Después, el lento reconocimiento de la muerte del nifio aparece, con sentimientos de
miseria, mal humor, inquietud y otras respuestas aflictivas regulares. De vez en cuando,
la culpa de los padres puede ser incrementada por el anhelo de que termine la dolencia,
movida por un sentimiento de descanso y libertad cuando llegan los ultimos minutos.

El fallecimiento se sugiere la remodelacion de la familia a largo plazo y transitoria. La
familia necesita lamentarse y esto incluye: percibir la verdad de la desgracia, compartir
la agonia (distinguir, comprender y aclarar los sentimientos, tolerarlos y descubrir
enfoques para canalizarlos lo suficiente), redisefiar el marco familiar (ajustarse a la
nueva existencia sin el adorado) y construir nuevas conexiones y objetivos a lo largo de
la vida cotidiana.

Caracteristicas de la enfermedad

Las respuestas de las familias dependen de coémo la enfermedad comienza, pasa y se
cierra y la gravedad de las secuelas.

a) Comienzo (agudo o gradual).- “Un comienzo brusco implica que la familia tiene un
tiempo de ajuste mas corto que si el inicio es estable, y un lapso mas notable en la
familia para necesitar acomodar el mantenimiento de su propia personalidad con la
consideracion respecto a las peticiones de la enfermedad” (Castafieda, 2006).
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b) Curso (progresivo o constante).- “Un curso dinamico requiere que la familia se
encuentre en un ajuste continuo, por lo que las instantaneas de descanso son
menos” (Castafieda, 2006).

En enfermedades de curso constante, el nifio se recupera en mayor o0 menor grado y la
enfermedad se resuelven, pero existe un déficit o restriccion que la familia o la figura
paterna esperan.

En el momento en que la enfermedad esta retrocediendo, la familia pasa de los
momentos de reduccion de las manifestaciones, en medio de los cuales construye sus
horarios, a los tiempos de composicién del equivalente, viviendo bajo la preocupaciéon de
la posibilidad de otro retroceso.

a. Resultado de la enfermedad.- “En las dolencias que socavan la presencia, una
afliccion prevista puede ocurrir tanto en el paciente como en la familia, confinando al
paciente y aislandolo de tareas o ejercicios especificos. Asimismo, la vulnerabilidad
de la muerte puede causar sobreproteccion” (Castafieda, 2006).

b. Discapacidad.- “El nivel de incapacidad sugiere alteraciones de ajuste identificadas
con el inicio, curso y resultado de la dolencia. En el caso de que esto sea dinamico,
la incapacidad se produce en las fases posteriores de la enfermedad, lo que permite
a la familia visualizar los activos y procedimientos” (Castafieda, 2006).

Enfermedades cronicas comunes de la infancia:

- Asma: la cantidad de nifilos con asma aumenta afio a afio. Un mejor tratamiento del
asma disminuye las posibilidades de hospitalizacion, la necesidad de tratamiento de
emergencia y la muerte causada por el asma.

- Fibrosis quistica: se trata de una enfermedad pulmonar heredada par la cual no hay
cura. El diagnostico precoz (incluso prenatal) puede llevar a un mejor tratamiento
para los nifios con fibrosis quistica.

- Diabetes: Tener diabetes (ya sea del tipo 1 o del tipo 2) causa un mayor riesgo de
enfermedad cardiaca y de los vasos sanguineos, accidente cerebrovascular y
complicaciones relacionadas con la diabetes a una edad temprana.

- La obesidad y el sobrepeso en los nifios constituye un importante problema de salud
publica. Hay méas nifios que nunca con sobrepeso, obesidad u obesidad mérbida.
Muchos nifios que tienen sobrepeso mantienen su sobrepeso de adultos; esto lleva
a complicaciones relacionadas con la obesidad, como diabetes, enfermedad
cardiaca, presion arterial alta, colesterol alto, accidente cerebrovascular, algunos
tipos de cancer, artritis y trastornos de la respiracién durante el suefio.

- Desnutricién: una nutricion insuficiente produce anemia (bajo recuento sanguineo),
funcidon inadecuada del sistema inmunitario y susceptibilidad a enfermedades y
problemas de desarrollo intelectual.

- Discapacidades del desarrollo, incluidos el trastorno de déficit de atencién/
hiperactividad y los trastornos del espectro autista.

- Pardlisis cerebral
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- Bajo peso al nacer y el nacimiento precoz, incluso enfermedad pulmonar crénica,
retinopatia del nacimiento precoz (un trastorno ocular que causa baja visién o
ceguera) y retrasos del desarrollo.

- Enfermedades mentales: el diagnéstico y tratamiento precoces son importantes
para disminuir los efectos sobre el desarrollo.

Alteraciones estructurales, procesuales y emocionales
Las alteraciones mas comunes son las estructurales, procesuales y emocionales.

a) Alteraciones estructurales.- “Aluden a cambios en los trabajos y elementos de los
familiares, a la tarea del «cuidador principal», a la inflexibilidad en la comunicacién
familiar, en la relacion familiar / influenciada individual y en las colaboraciones de
familia con servicios asistenciales y desconexion social’ (Bertozzo, De Amorim, &
Suzuki, 2017).

- Cambios en los roles, funciones y jerarquia familiar: Los cambios en los empleos
y las capacidades son potencialmente los mas significativos y complejos que la
familia enfrenta como resultado de una enfermedad interminable, ya que esta
obligada a organizar trabajos y capacidades que incluso en el minuto parte
jugado.

Del mismo modo que la familia necesita adaptarse a la enfermedad, debe hacerlo como
tal en la vida cotidiana; De vez en cuando, descubrimos grupos de pacientes con
discapacidades incesantes que parecen participar en medio de la hospitalizacion, sin
embargo, luego plantean desafios genuinos en la liberacion. En caso contrario los
infantes en casa, estan expuestos a un mayor control, debido al mejor cuidad de padres
de manera coordinada para el reconocimiento del estado de su hijo y para la tarea
segun lo indicado por su capacidad y probabilidad de suposicion.

- Adscripcion del rol de «cuidador primario»: La figura paterna esencial es la
persona que espera la consideracion del individuo. Es imperativo que la figura
paterna, tenga momentos de alivio para mantenerse alejado, ya que la
recuperacion dependera en gran medida del descanso del padre.

De esta manera, cuando se analiza una enfermedad cronica, donde debe reconocerse
al individuo que tratara con el infante, mismo que necesita prepararlo y ayudarlo a
manejar las circunstancias de emergencia que su trabajo puede traer.

- Rigidez en la interaccion familiar: También puede haber una naturaleza inflexible
en la comunicacién familiar y en la relacion familia-individuo influenciada por los
problemas de la familia para cambiar su asociacion, particularmente durante la
etapa de evolucion.

La sobreproteccion se muestra como una reaccion en la que el paciente queda excluido
de cualquier tipo de esfuerzo, restringiendo su propia vida, lo que provoca numerosas
disputas en medio de la circunstancia de la enfermedad del infante, que puede y no
puede hacer. El nifio sobreprotegido puede entender que posee un lugar especial en la
familia, que afirma sus sentimientos de delicadeza y tension con respecto a su
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supervivencia. Los padres pueden experimentar dificultades para conversar con su
amigo sobre la dolencia y los medicamentos.

- Rigidez entre las familias y servicios asistenciales: La rigidez también es normal en
las colaboraciones entre los servicios de familias y cuidados. Los médicos pueden
enviar mensajes negativos a la familia, restando aptitud fisica, por lo que la familia
como regla designa sus capacidades para ellos. Regularmente, los padres
progresan para convertirse en especialistas en la enfermedad de su nifio y pueden
rivalizar con la fuerza laboral del bienestar.

Estas discrepancias entre el personal y la familia son justificables en la remota
posibilidad de que se consideren las tensiones bajo las cuales funciona el grupo de
bienestar terapéutico y la angustia de los padres que se encuentran en un lapso de
rigidez y preocupacion debido al estado en el cual se pueda encontrar el nifio/a. Los
padres no pueden comprender su circunstancia de manera tan imparcial y razonable,
puede tener emociones que son incongruentes para los médicos, a veces igual a ellos
en caso de que piensen que la asociacion con el infante que esta en riesgo.

En diferentes ocasiones, la falta de ensefianza de los médicos hacia los padres en los
procesos de enfermedades de los infantes ocasiona inconformidades vy
desconocimiento ante la atencion que deben brindar los padres a los nifios con
enfermedades cronicas, por lo que es vital ofrecer datos claros en todas las fases de la
enfermedad.

- Aislamiento social: Otra caracteristica para un gran numero de familias
influenciadas, es el aislamiento que se produce al disminuir la atencion hospitalaria a
los nifios/as. Esta separacion puede identificarse con el despido o la amonestacion o
sancion ante el trabajo que debe realizar el personal en el area de la salud.

b) Alteraciones procesuales.- “La enfermedad potencia una instantanea centripeta del
progreso en la familia, del caracter para ajustarse a los requisitos que impone. El
ciclo familiar se puede comprender como la rotacibn de minutos centripetos y
exteriores” (Bertozzo, De Amorim, & Suzuki, 2017). Los minutos centripetos son
aquellos en los que la familia necesita realizar tareas que son internas a la familia (la
estructura familiar se mantiene); y para minutos radiantes aquellos que, a pesar de
lo que podria esperarse, incluyen recados fuera de la familia (se crean nuevas
estructuras familiares).

c) Alteraciones emocionales.- “Los sentimientos de la familia son distintivos en cada
fase de la enfermedad y normalmente son desconcertantes” (Bertozzo, De Amorim,
& Suzuki, 2017).

- Emociones segun las etapas de la enfermedad: La familia que enfrenta la
experiencia de un mal reacciona de manera distintiva basandose en los periodos de
la enfermedad cronica. Antes de la determinacion, la respuesta es aturdimiento y
alarma. El periodo principal de la ruptura es retratado por el desaliento, la
indignacion y la culpa. En la etapa de modificacion, la familia busca datos que
empoderen y ajusten internamente; lgualmente debe enfrentar a la sociedad. En la
etapa de reintegracion, la familia intenta poner la enfermedad en su lugar e
incorporarla a la vida familiar.
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- Respuestas emocionales complejas: La cercania de un nifilo con una
enfermedad es un factor potencial que puede molestar la labor familiar y esta
labor decidira la respuesta del nifio a la enfermedad. Los padres reaccionaran
no solo en cuanto a la enfermedad, el tratamiento y la forma en que el nifio
responde, sino que ademas lo indican sus propias emociones y problemas
individuales, lo que implica que tanto las respuestas del nifio debilitado como
la de sus familiares son confiables.

La familia influenciada por una enfermedad reacciona con sinceridad: las influencias
positivas y negativas se mezclan. Sus individuos pueden encontrar sentimientos de
dolor, vulnerabilidad, contundencia, culpa, conflicto interno (quiere apoyar, por lo tanto,
sentirlo como un peso o desear que patee el balde con el objetivo que no soporta), mala
forma, miedo a las cosas por venir; reaccion, los familiares pueden sufrir una crisis
mental (tristeza, inquietud) o fisica (la figura paterna esencial puede resultar enferma), o
desertar del paciente.

En el caso de que el nifio tenga parientes, también responderan a la irregularidad de la
familia. Los hermanos, ademds, experimentan sentimientos de culpa (por estar
contentos de no haber sido borrados y por tener emociones negativas hacia sus
hermanos si los padres le dan mas consideracion). Diferentes ocasiones pueden
sentirse desalojados en el caso de que comprendan la consideracion del sesgo
debilitado como un prejuicio, que también desean ser eliminados. Los padres, por lo
tanto, pueden disminuir la consideracion con respecto a otros nifios, pasar por alto sus
requisitos o colgarse de ellos lo que el debilitado chico probablemente no lograra.

La enfermedad crénica puede tener un efecto tan sélido que provoca un problema
social, decepcidon en la escuela o aguantar las indicaciones fisicas: dolor cerebral,
estbmago o manifestaciones como el hermano debilitado que, en ocasiones, requiere
un encuentro médico. Los familiares con la capacidad de comprender la infeccion
pueden hacer hincapié en observar la condicion en sus amigos e imaginar que ellos
mismos pueden enfermarse.

Los encuentros negativos con marcos de bienestar con frecuencia dificultan la
confianza y la participacion de expertos. Ademas, los sentimientos hacia los expertos
son adaptados por los valores sociales. Por ejemplo, dependiendo de las sociedades,
los padres consideran a los especialistas y expertos para expresar sus sentimientos y
obtener su asistencia o tergiversar los problemas con el objetivo de que reconozcan
qué tan dificiles son sus circunstancias.

El sentimiento que la familia proporciona para la enfermedad y el nivel de control que se
ejerce sobre ella condicionara el cambio entusiasta de acuerdo con la circunstancia: se
basa en su marco de conviccion y el modo de vida en el que estdn sumergidos.
Conectado al control de la enfermedad esta la posibilidad de cuidar las expectativas,
una satisfaccion personal especifica y un equilibrio especifico.

La connivencia del silencio en torno a la enfermedad del nifio o el temor a la transmision
hereditaria puede ser otro tipo de ajustes en la reaccion entusiasta.
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Apoyo y colaboracién con la familia

A partir de aqui, la familia resulta vital y los expertos deben asociarse y reforzarla. De
esta manera, es basico considerar la singularidad de la familia, basarse en sus
necesidades, tener una comprensiéon multidimensional del problema, crear habilidades
en padres y versatilidad, contar con las redes de apoyo emocional del habitat habitual, y
organizar la actividad de las administraciones abierta (bienestar, formaciéon y ayuda
social) con las ofrecidas por la sociedad comun (afiliaciones, organizaciones privadas).

Las reacciones de la familia a la dolencia no son tipicamente obsesivas, pero se
obtienen de los deseos, encuentros y formas sociales de la familia con respecto a la
enfermedad.

Cada familia responde y experimenta la enfermedad de una manera alternativa y Unica.
Todas las familias experimentan los periodos distintivos de ajuste (rechazo, indignacion,
promesa, desaliento y reconocimiento), pero sus respuestas y objetivos son
extraordinarios. La familia construye sus propias técnicas como una reaccion tipica a un
marco desequilibrado provocado por la infeccion.

La familia acepta la responsabilidad del cuidado diario del nifio/a enfermo y es la
persona que mejor puede mostrar el conocimiento de la enfermedad, disposicion de
tiempo y préacticas, que son mas Uutiles para enfrentar efectivamente el cuidado y
atender los problemas que puedan presentarse.

A partir de este punto de vista, los expertos, en lugar de interceder, deben acompaiiar y
ayudar a las familias a buscar importancia en un marco desigual, ya que tienen
encuentros iguales a los de los expertos en el tratamiento de la enfermedad.

Comprensién multidimensional

Las respuestas de la familia se basan en varios calculos, por ejemplo, experiencia en
circunstancias de emergencia y problemas terapéuticos, situacién financiera, cultura,
dimensién de la informacion, naturaleza de las administraciones de bienestar y redes de
apoyo emocional. Cada familia es una unidad separada de las otras, con fundamentos
socioculturales encuentros y posesiones.

Esta metodologia multidimensional permite comprender lo que implica que cada familia
proporciona vida cuando el mal. La evaluacion de sus problemas debe concentrarse en
coémo sus individuos juzgan las ocasiones molestas y los sistemas que han utilizado
para superarlos. Es cada vez mas imperativo encontrar las necesidades de las familias,
mismas que pueden mediar entre lo econdémico, social, psicoldgico, a fin de comprender
las evaluaciones clinicas que pueda presentar cada nifio/a segun la enfermedad que
este pueda presentar. Las familias deben ser comprendidas y no traducidas, sus
cualidades sociales deben ser consideradas y no abordadas, para que puedan
intervenir en el cuidado de los nifios/as segun la enfermedad.

Del mismo modo, la mediacion debe ser segun los objetivos de cada familia, sus
deseos después de la dolencia son equivalentes a aquellos en los que todo es igual y
su explicacién depende de cada uno.

166 | Revista Magazine de las Ciencias. Publicacién cuatrimestral. VVol. 4, Afio 2019, No. 4 (Octubre-Diciembre)




Revista Magazine de las Ciencias ISSN 2528-8091

IMPACTO DE LA HOSPITALIZACION DE NINOS CON ENFERMEDADES CRONICAS EN LA FAMILIA

La metodologia aplicada es cualitativa descrita por Flick (2007) como “aquel en el que
se crean informacion grafica y practicas detectables, el trabajo del analista es lograr una
vision integral (fundamental, expansiva, incorporada) del entorno estudiado” (pag. 22).
Una tarea esencial es aclarar cuales son las circunstancias especificas de la
enfermedad crénica de cada infante, para nutrir de conocimiento a los padres, para que
puedan comprender, describir, actuar y ocuparse de las circunstancias cotidianas que
se presentan en el lapso de la hospitalizacion.

Esta investigacion sera de tipo retrospectivo y descriptivo, debido a que se determina la
importancia que tiene el conocimiento de las familias ante los nifios con enfermedades
cronicas que se encuentra hospitalizados; el registro de la informacion (sera continuo
segun vayan dandose los hechos), esto permiti6 comprender la evolucion de los nifios
atendidos en el IESS (Instituto Ecuatoriano de Seguro Social) de la ciudad de
Portoviejo.

Asi mismo, sefiala Tamayo (2012), que “el censo poblacional es la muestra en la cual
entran todos los miembros de la poblaciéon” (pag. 47). Se Conformara por los nifios
atendidos en el IESS (Instituto Ecuatoriano de Seguro Social) de la ciudad de
Portoviejo, segun las fichas medicas revisadas dentro del periodo 2018, teniendo un
total de 144 nifios con enfermedades crénicas que han sido hospitalizados, donde se
utilizé un analisis paramétrico aplicado a personas atendidas mediante una ficha de
observacion.

Tabla No. 1. Fichas de Observacion

DIAGNOSTICO REMITIDO DE FICHAS MEDICAS

No. | Enfermedad Crénica Comun |Médico Psic6logo |Hombre Mujer
1|Asma 19 6 9
2 | Fibrosis quistica 4 1 2
3 | Diabetes 32 14 8
4 | Obesidad y/o sobrepeso 25 7 3
5 | Desnutricion 16 16
6 | Pardlisis cerebral 6 2 1
7 | Bajo peso 17 28
8 | Enfermedad pulmonar cronica, 7 2 3

Retinopatia del nacimiento
9 | precoz 2 1 1
10 | Enfermedades mentales 7 4 3
TOTAL 60 7 70 74

ATENCION DE LA ENFERMEDAD CRONICA NINOS HOSPITALIZADOS

(Médicos/Enfermeros/as)

DE LOS

. L 1. Nunca 2. 3. A veces 4. 5. Siempre
No. Diagnostico d Raramente Frecuentemente
emostrado demostrado demostrado
demostrado demostrado
Sigue las
precauciones

1| recomendadas 16 18 11 44 55
Sigue el

2 | tratamiento 5 7 54 33 45
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recomendado.
Utiliza
correctamente
los dispositivos
de tratamiento
en la

3 | hospitalizacion. 3 2 11 88 40
Continta con el
régimen de
4 | medicacion. 1 2 24 95 22
Continua con la
dieta
5 |recomendada 0 36 11 56 41
Evita conductas
que potencian
la  progresion
de la
6 | enfermedad. 9 19 69 24 23
Utiliza
estrategias
para  prevenir
complicaciones
7. 14 17 28 74 11
Ajusta la rutina
de vida para
contribuir a la
salud  d4ptima
dentro de la
8 | hospitalizacién 4 9 19 34 78
TOTAL 52 110 227 448 315
DESEMPENO DEL ROL DE PADRES ANTE EL TRATAMIENTO DE LOS NINOS EN LA
HOSPITALIZACION (Padres de familia
2. 4, .
No. Diagnéstico é Nunca Raramente 3. A veces Frecuentemente 5. Siempre
emostrado demostrado demostrado
demostrado demostrado
Prevé las
necesidades
1 | fisicas del nifio. 34 4 54 28 24
Elimina los
peligros
ambientales
2 | controlables 19 7 16 48 54
Estimula el
desarrollo
3 | cognitivo 6 47 24 56 11
Estimula el
desarrollo
4 | social. 22 16 37 47 22
Estimula el
5 | crecimiento 4 32 27 14 67
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emocional.

Prevé las
necesidades

especiales del
6 | nifio. 14 21 44 38 27

TOTAL 99 127 202 231 205

Fuente: Nifios, Médicos, Padres de Familia (IESS Portoviejo)

Dentro del diagnéstico de las enfermedades cronicas se logré conocer que existen
varias, las mismas que en gran parte pueden tener problemas degenerativos para la
salud de los nifios que son atendidos en el IESS Portoviejo, encontrando en mayor
rango problemas de diabetes en nifios lo que induce a tener que ser hospitalizados, de
igual modo la obesidad en varios infantes que pueden producir problemas
cardiovasculares e incluso problemas respiratorios; el asma que es una causante mas
de la hospitalizacion de los nifios, de igual modo existe un alto indice de nifios con
desnutricién y bajo peso, debido a la funcion inadecuada del sistema inmunitario y
susceptibilidad a enfermedades y problemas de desarrollo intelectual.

Los médicos siempre demuestran interés en las recomendaciones que se les da a los
nifios hospitalizados, ayudan a veces en el tratamiento recomendado, frecuentemente
utiizan los dispositivos de tratamiento en los nifos hospitalizados, ayudan
frecuentemente con el régimen de medicacion, al igual que la dieta que debe seguir
ante la enfermedad detectada, a veces mantienen conductas que potencien las
progresiones de la enfermedad, por el contrario tratan de contribuir al desarrollo
evolutivo de cada nifio que es tratado, de igual modo utiliza frecuentemente estrategias
para prevenir cualquier complicacién y por ultimo siempre ajusta la rutina de vida que
conlleva para contribuir a la salud optima de cada nifio atendido dentro de la
hospitalizacion.

La cercania y la cooperacion de los padres a cargo de nifios hospitalizados permiten,
mejorar la forma de tratar a los nifios, dentro de una circunstancia en la que la
correspondencia y la comprension compartida esperan un trabajo clave, angulos
subrayados en este estudio y que estan de acuerdo con diferentes acciones que
realizan los padres para contribuir al mejoramiento de los nifios.

La participacion de los padres en los servicios de cuidado de los nifios hospitalizados
exhibe numerosos tipos de articulacién. En el momento en que el diagnostico entre los
expertos en bienestar y la familia es convincente, hay una disminucion en la tensién de
los padres y una mayor inclinacion por el apoyo, lo que favorece la adherencia a los
medicamentos, el camino para enfrentar la enfermedad y el autogobierno de los padres
segun las necesidades fisicas y emocionales de los nifios.

Las presentaciones y la preparacion hechas por los médicos para los padres de los
nifios hospitalizados produciran en general sentimientos de mayor seguridad para
pensar en el infante, estimando mas apoyo y deber. La cercania de los padres o
familiares se alude como una fuente de seguridad y seguridad para el nifio, lo que
incrementa su desarrollo emocional.
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Las familias muestran frecuentemente un desarrollo social cada vez mayor por ser
incorporadas las acciones que toman ante la enfermedad que pueda mantener el nifio,
lo que sugiere la base de las conexiones y los esfuerzos conjuntos y la energia acerca
de la capacidad de los expertos de bienestar para sintonizar, lo que se suma al
refinamiento de la fortaleza de la consideracion del nifio hospitalizado.

En el entorno del hospital, existe preocupacion con la administracion de recursos
humanos, conduciendo asociaciones médicas para caracterizar metodologias para
acomodar la productividad en consideracién, disminuir los gastos e incrementar la
naturaleza de la consideracién y la satisfaccion del usuario. A pesar del hecho de que la
atencion se centra en el nifio y la familia es la cosmovision que se considera hoy en dia
en la medicina pediatrica, una investigacion demuestra que los cuidadores médicos
necesitan ayuda jerarquica y direccion explicita para aplicar esas normas en términos
practicos, que pueden hablar. “Un obsticulo para la inclusion parental, desde una
perspectiva, aparecen diferentes investigaciones, la ausencia de seguridad y la
segregacion familiar y, por otro lado, el cumplimiento y el aprecio de los tutores por la
posibilidad de permanecer con el joven y de interesarse por el hospitalizado” (Privado,
Miranda, & Milman, 2015).

La propuesta de referencia puede centrarse en la autosuficiencia y la obligacion de
liderar el procedimiento de consideracion, en un esfuerzo conjunto con diferentes
especialistas, brindando una vision ampliada y coherencia de consideracién en la
hospitalizacion, con evaluacion, organizacion, ejecucion, desarrollo y supervision.

La proximidad de los padres, a pesar de contar con el apoyo de establecimientos de
bienestar, puede ser administrada por ciertas reflexiones de los expertos con respecto
al interés de ellos en consideracion, en lo que alude al "intercambio” de habilidades de
los expertos para los padres. Un andlisis recomienda que la consideracion refinada en
hospitalizacion se identifique con la capacidad de abordar a los sujetos de una manera
que abarque todo y de manera equivalente, y que la consideracion no adaptada esté
saturada por comportamientos que estiman las reglas de la clinica médica, la falta de
consideracion y la baja simpatia con respecto a los expertos

Desde el punto de vista, de que los padres pueden participar en la consideracion, a
través de ciertos planes financieros, explicitamente, después de aceptar una aclaracion
anterior del sistema, seguida por la exposicion de los asistentes médicos, y luego tener
la oportunidad de hacerlo, para realizarlo con la supervision de los médicos, el
reconocimiento de las estrategias especializadas por parte de los tutores incorpora
formas de aprendizaje cada vez mas complejas, para administrar nuevos entornos y
solicitudes, teniendo en cuenta que los tutores cuidan de los compafieros.

En el presente estudio es la asignacion de una cierta consideracion, que no implica que
el experto deje de estar atento, ya que sugiere una supervision y un intercambio de la
consideracion, con la posibilidad de reconocer los problemas e impactar el avance del
bienestar.

La creacion de la atencion de los nifios en el hospital requiere un esfuerzo conjunto y el
pensamiento de otra informacién (de la familia y el nifio), a la luz de la actividad de los
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sujetos asociados con el procedimiento y para el refuerzo de las capacidades
familiares.

De esta manera, es vital desarrollarse en unas pocas lineas de investigacion y
metodologia instructiva. Los fundamentales serian:

e Ubicacion de las necesidades de instruccion en una amplia gama de nifios
hospitalizados, prestando poca atencion a la edad.

e Territorios curriculares explicitos para cada tipo de paciente, en vista de los
requisitos distinguidos.

e Coordinacion de grupos multidisciplinarios en el lugar y todas las formas que
abarcan los requisitos y medicamentos del paciente.

e Refinamiento a la organizacion de los requerimientos del paciente admitido.

e Evaluacion de la afectividad entre nifios y familiares para ayudar a mantener una
mejor atencion en el paciente.

e A causa de los nifios en edad escolar, ayudarlo en su proceso de educacion /
aprendizaje sin perder el contacto con el enfoque ordinario.

e Desarrollo de la identidad de los pacientes admitidos.
CONCLUSIONES

Los padres estan avidos de informacion, valorizando todos los aspectos relativos al
estado de la salud del nifio y el conocimiento de las implicaciones que la enfermedad
puede tener en su futuro. Los profesionales de la salud, al tener una perspectiva poco
clara de aquello que los padres valorizan, reducen la posibilidad de dar una respuesta
efectiva a sus necesidades, lo que contribuye para aumentar la ansiedad e inseguridad
de los padres.

Es de vital importancia que los profesionales de la salud se apropien de estos cambios
y de nuevos conocimientos para incorporar en sus practicas y estrategias promotoras
de la participacion de los padres en los cuidados de la salud, de acuerdo con las
necesidades de cada nifio y familia, compartiendo conocimientos, promoviendo salud y
contribuyendo para obtener cuidados humanizados y de calidad.
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