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RESUMEN EJECUTIVO

La poblacion infantil boliviana cuenta desde algunos afios con la ayuda del estado a
través de la implementacién de la Ley 475, (ley de prestaciones de servicios de
salud integral del Estado Plurinacional de Bolivia, del 30 de diciembre del 20013) el
cual tiene por objeto: Establecer y regular la atencion integral y proteccién financiera
en de salud de la poblacion beneficiaria, ademas de establecer sus bases para la
universalizacion de atencién integral del salud, al mismo tiempo dispone que las
beneficiarias y beneficiarios accederan a los servicios de salud de la atencion integral
y proteccion financiera de salud, obligatoriamente a través de los establecimientos de
salud del primer nivel de los subsectores publicos, de la seguridad social a corto
plazo y privados bajo convenio, y los equipos moviles de salud en el marco de la
Politica SAFCI, La situacion de los nifios sin seguro y sin recursos es desesperada.
Para los padres, queda en muchos casos solo observar cdmo se deterioran y mueren

tempranamente sus hijos.

La Cardiopatia Reumatica es un problema de salud publica en nuestro medio. Mas
alld de ver solo lo asistencial, se proyecta también en gran medida a la esfera
financiera, por los altos costos en medicamentos, cirugias y tratamientos posteriores.
Es asi que las condiciones socioecondémicas y socioculturales son factores que
impiden una profilaxis efectiva de la infeccion estreptocdcica y los controles

secundarios de brotes reumaticos.

La pregunta de la presente investigacion fue: ¢ Cual es la Situacion socioecondmica
en las familias de niflos/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica, que
acuden a la Fundacién Cardioinfantil, asi como la percepcién sobre el trabajo de la

fundacién?

Para dicha investigacion se plante6 el objetivo general Determinar la Situacion
socioecondmica en las familias de nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia
Reumadtica, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil, asi como la percepcion sobre

el trabajo de la fundacion, durante la gestion 2015.



Los objetivos especificos fueron el determinar la situacion social en las familias de
nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumaética, Conocer la situacion
econOmica familiar de niflos/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica y

por ultimo Describir la percepcion, sobre el trabajo de la Fundacion Cardioinfantil.

La presente investigacion se desarrollé bajo el enfoque cualitativo, de manera que la
informacion que recopilemos sea mas significativa y podamos asi mostrar una
perspectiva mas amplia, profunda y poder determinar la Situacién socioeconémica en
las familias de nifios/as, adolescentes y jévenes con Cardiopatia Reumatica, que
acuden a la Fundacién Cardioinfantil, asi como la percepcion sobre el trabajo de la

fundacion.

El tipo de investigacion fue de tipo descriptivo porque nos permiti6 considerar
situaciones y eventos, es decir como es y como se manifiesta determinado fenédmeno
y buscé especificar propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o

cualquier otro fendmeno que sea sometido a analisis

Como resultado, general las familias de los enfermos con Cardiopatia Reumatica
viven en hacinamiento y no cuentan con trabajo estable. Ademas, se debe considerar
qgue el 70% de la poblacion en general no cuentan con seguro salud y la poblacion
asegurada no recibe la atencion esperada en Cardiopatia Reumatica.

La situacion del entorno social de estas familias repercute en los ambitos educativo,
laboral, familiar y de comunidad. Se condiciona cierta dependencia, a la vez que la
familia se refleja necesidades, frustracion, preocupacion, impotencia, desesperacion
y miedo ante una enfermedad poco conocida. Situacion que obliga a buscar ayuda

en diferentes instancias para resolver el problema de salud.
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INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) no ha descuidado tan importante
problema de salud y como consecuencia con la colaboracion del comité
Panamericano de estudio y Prevencion de la Fiebre Reumatica, inicio en 1975 un
programa en siete paises latinoamericanos (Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Ecuador,
Perd y Venezuela). La OPS publico después, 1980, el “Manual de prevencion y

Control de la Fiebre Reumatica en la comunidad”?.

La Fiebre Reumética (FR) es una enfermedad inflamatoria sistémica, mediada
inmunoloégicamente, que ocurre como secuela retardada de una infeccion faringea
por el estreptococo Beta Hemolitico del Grupo A (EBHGA)?. Su complicacion mas
seria, es la Cardiopatia Reumaética, que sigue siendo un problema de Salud Publica
importante en paises en desarrollo, siendo que en paises desarrollados la incidencia
de Fiebre Reumatica de las Ultimas décadas fue reducida con la consiguiente
reduccioén de la prevalencia de Cardiopatia Reumética.

El Objetivo principal de esta investigacion fue: Para dicha investigacion se plante6 el
objetivo general fue, Determinar la Situacion socioeconémica en las familias de
nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica que acuden a la
Fundaciéon Cardioinfantil, asi como la percepcion sobre la fundacion, durante la
gestiéon 2015.

Los objetivos especificos fueron; Determinar la situacion social en las familias de
niflos/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumética, Conocer la situacion
economica familiar de niflos/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica y

por ultimo, Describir la percepcion, sobre el trabajo de la Fundaciéon Cardioinfantil.

El método aplicador en la presente investigacion fue el método de estudio de caso es

una metodologia rigurosa que es adecuada para investigar fendmenos en los que se

! Organizacion Mundial de la Salud — Prevencion y control de la fiebre reumatica en la comunidad. Boletin 1980;
399:4 — 11.
2 Rev. Vostarric. Cardiol Vol. 7 “Fiebre Reumatica consenso Nacional 2005”
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busca dar respuesta a como y por qué ocurren, Permite estudiar un tema
determinado, es ideal para el estudio de temas de investigacion en los que las
teorias existentes son inadecuadas, Permite estudiar los fendmenos desde multiples
perspectivas y no desde la influencia de una sola variable, permite explorar en forma
mas profunda y obtener un conocimiento mas amplio sobre cada fenémeno, lo cual
permite la aparicion de nuevas sefiales sobre los temas que emergen y Juega un
papel importante en la investigacién, por lo que no deberia ser utilizado meramente

como la exploracion inicial de un fenémeno determinado.
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CAPITULO I.
GENERALIDADES

1.1. Antecedentes

Bolivia cuenta con 10.027.254 Hab. segun el censo de poblacion y vivienda 2012, el
31,02% son menores de 14 afos, el 62,86% se encuentran entre 15 a 64 afios de
edad y un 6,12% tienen 65 afios o mas. 3

A pesar de los grandes avances en la atencion de pacientes pediatricos en Bolivia,
desde la implementacién del decreto la Ley 475, la cual tiene por objeto: Establecer
y regular la atencion integral y proteccion financiera en la salud de la poblacion
beneficiaria, ademas de establecer sus bases para la universalizacion de atencion
integral de salud, al mismo tiempo dispone que las beneficiarias y beneficiarios
accederan a los servicios de salud de la atencion integral y proteccion financiera de
salud, obligatoriamente a través de los establecimientos de salud del primer nivel de
los subsectores publicos, de la seguridad social a corto plazo vy privados bajo
convenio, y los equipos moviles de salud en el marco de la Politica SAFCI, el grupo

de nifios con enfermedades cardiacas aun no recibe la atencion que precisa.

Las Cardiopatias Congénitas (son las causas mas frecuentes de muerte en nifios
hasta el primer afio de vida a nivel mundial, son defectos de la estructura del corazon

producidos antes del nacimiento, y que pueden provocar profundas alteraciones).

Las Cardiopatias Adquiridas (Son lesiones cardiacas debidas a enfermedades
adquiridas durante la infancia, las méas frecuentes en Bolivia son la Cardiopatia
reumatica y el Chagas que pueden ser prevenidas si se las diagnostica a tiempo),
siendo la primera nuestro foco de estudio. Si se detectan a tiempo, las cardiopatias
congénitas pueden ser tratadas con éxito hasta en un 85% en la altura, la incidencia
de estos defectos es dos veces mayor que a nivel del mar. Si se puede prevenir la
Fiebre Reumatica antes de su inicio, se evitaria la mortalidad. Se puede comprender

la inquietud de identificar la situacion social y econdmica de los nifios/as y

3 Instituto Nacional de Estadistica 2012
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adolescentes, responder a este reto y mejorar asi la esperanza y la calidad de vida

de los nifos.

En el Instituto Nacional del Torax, en relacion a las cardiopatias reumaticas existen
algunos estudios relevantes, en un periodo de 10 afios (enero 1976 a Agosto1986),
han sido hospitalizados 5,609 pacientes cardiopatas. En este campo se encontraron
950 pacientes con Fiebre Reumatica/Cardiopatia Reumdtica (FR/CR) lo que
constituye una incidencia de 17%.* Segun referencia de la unidad de cardiologia
Pabellon Italia del Hospital de Clinicas, el Dr. Felix Loza identific6 que, de 1.771
ecocardiografias realizadas en un periodo de 18 afios, (1997 a marzo del 2015) 25
de cada 100 pacientes fueron diagnosticados con cardiopatia reumatica. En relacion
a la atencion de consulta externa por el profesional indica que de cada 10 pacientes

atendidos, 2 a 3 tienen Fiebre Reumatica.

En 1994 se estim6 que 12 millones de individuos sufrian Fiebre Reumatica y
Cardiopatia Reumética en el mundo, al menos tres millones fueron hospitalizados por
insuficiencia cardiaca. Aproximadamente 90 mil personas mueren anualmente por

esta enfermedad.®

Sin embargo, en los paises subdesarrollados o en vias de desarrollo como el
nuestro, continla siendo endémica, la causa mas importante de la enfermedad

cardiaca adquirida en nifios y jovenes.

Los factores implicados en la disminucién de Fiebre Reumatica contindan siendo
desconocidos, aunque puede ser atribuido a los avances en el diagndstico y la

terapéutica, como en la mejoria en las condiciones de vida. ©

4 Jauregui Pedro, Fiebre Reumatica/Cardiopatia Reumatica revision de la experiencia del INT,Vol.34 N°1,1998,
P.24

5 Mas Romero C, Faerron Angel, Fiebre Reumatica, Consenso Nacional 2005. Rev. Costarric. Cardiol, ene.2005,
vol,7, N° 1, p.59-62.

6 Rodriguez Zapata A. Protocolo de Fiebre y Enfermedad Auto Inmune. Revista Medicine Reumatologia(ll) 23.
Guadalajara, Mexico. 1995. 1060-1061.
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1.2. JUSTIFICACION

La Ley 475, promulgada En fecha 30 de diciembre de 2013, no cubre las
enfermedades cardiacas congénitas ni adquiridas. Siendo solo beneficiarias, Mujeres
embarazadas, desde el inicio de la gestacion hasta los seis meses posteriores al
parto, Nifias y nifios menores de cinco afios de edad, Mujeres y hombres a partir de
los sesenta afios, Mujeres en edad fértil respecto a atenciones de salud sexual y
reproductiva, Personas con discapacidades que se encuentren calificadas segun el
Sistema de Salud, refrendando y aprobado por Decreto Supremo, de acuerdo con lo

establecido en el Art. 12 de la presente ley.’

En La Paz no existe ninguin centro publico de referencia para nifios enfermos con
Cardiopatia Reumatica que responda con aparatos de especialidad a esta demanda.

La cirugia a corazén abierto es complicada y costosa.

La enfermedad es auto limitada y la duraciéon promedio es alrededor de 8 semanas.®

La recurrencia de la FR es relativamente comun, si no se realiza un mantenimiento
con bajas dosis de antibidticos, especialmente durante los 3 a 5 afios después del
primer episodio de esta enfermedad. Las complicaciones cardiacas pueden ser
severas y a largo plazo, particularmente si hay compromiso del corazon. Los
episodios de FR tienden a remitir espontaneamente: un 75% antes de 6 semanas y
un 90% antes de 12 semanas. Sin embargo, un 5% se prolonga mas de 6 meses. La
mortalidad es baja (menor al 1%) y se debe a casos de carditis grave. Alrededor del
30% de los pacientes jévenes o nifios terminan con dafio valvular permanente, es
decir con enfermedad Cardiaca reumdtica crénica. Las lesiones en orden de
frecuencia son: estenosis mitral (23%), insuficiencia mitral (19%).° Doble lesién mitral

(53%) doble lesion aortica y estenosis tricuspide.1°

7 Gaceta oficial de Bolivia , “ley N° 476”.

8 Pinal R. Polyartritis and fever. The New England Journal of medicine. (En linea) 1999 (fecha de acceso) 10 de
octubre del 2014).

9 Ferreiro M, Cassella MA. Actualizacion en Fiebre Reumatica 2002 (En Linea) 1999 (fecha de acceso 15 de
octubre del 2014).

10 |bid Pinal R.
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La Cardiopatia Reumatica es un problema de Salud Publica en nuestro medio. Mas
alla de ser asistencial, se proyecta también en gran medida a la esfera financiera, por
los altos costos en medicamentos, cirugias y tratamientos posteriores. Las
condiciones socioecondmicas y socioculturales son factores que impiden una
profilaxis efectiva de la infeccidn estreptocécica y los controles secundarios de brotes

reumaticos. 11

Desde el punto de vista de la Salud Publica, la importancia del problema se relaciona
con los indices de morbilidad, incapacidad y mortalidad y asi también con la
disponibilidad de medidas efectivas de prevencion y control, de la FR.

En el caso de las personas adultas que acuden al servicio de cardiologia del
complejo hospitalario de Miraflores y en base a estos datos locales, el 17% al 30,3%
de los mismos tienen cardiopatia reumatica, segun los datos brindados del Dr. Félix

Loza.

La Fiebre Reumatica predomina en la edad pediatrica y en los adultos jévenes entre
los 5y 22 afios (10.3 afios en nuestra poblacién, Bolivia) aunque puede aparecer a

cualquier edad. 2

Existe la necesidad de conocer la realidad social y econémica de las familias a causa
de las cardiopatias reumaticas en la poblacibn de mayor riesgo (nifios/as

adolescentes y jovenes).

1.3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En estados Unidos, la incidencia de FR era de 100-200 casos por cada 100,00
habitantes de poblacion en 1900 y de 50-100.00 en 1940. Hasta la década de 1980

hubo una disminucién considerable llegando a 0,5 por 100.00. *3

La OMS de acuerdo al ultimo censo del Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica

(IBGE), se estima que en Brasil se produce anualmente cerca de 10 millones de

11 Ferreiro ME, Cassella MA. Actualizacién en FR. 2002.
12 Ferreiro M, Cassella MA. Actualizacién en FR. 2002.

13 Zomorrodi A, Wald ER. Sydenhams Chrea in Westerm Pennsylvania Pediatrics, 2006, 117:675-9.
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faringitis estreptocécica, por un total de 30.000 nuevos casos de Fiebre Reumatica,
de los cuales aproximadamente 15.000 podrian evolucionar con problemas

cardiacos!*

En paises en vias de desarrollo la Fiebre Reumética aun sigue siendo un problema
de Salud Publica. La incidencia en la poblacion en general en Ameérica Latina en
nifios entre 5 a 14 afos, oscila entre 2,8 - 4,1:1000.1° Los adultos viven con las

secuelas de la Cardiopatia Reumatica.
No existen datos en Bolivia.

Siendo que es una enfermedad que se asocia a menudo con la pobreza y malas
condiciones de vida. A pesar de la reduccion reconocida en la incidencia de Fiebre
Reumadtica de las ultimas décadas en los paises desarrollados con la consiguiente
reduccion de la prevalencia de Cardiopatia Reumética; sigue siendo un importante

problema de Salud Publica.

Las infecciones por estreptococo estadn relacionadas con la Fiebre Reumatica y
asociadas a las condiciones socioeconémicas precaria, siendo este un factor muy
importante respecto a la enfermedad, mas aun cuando padecen una cardiopatia

reumatica, motivo de este estudio.

Algunos estudios confirmaron que, en comparacion con el resto de la poblacion, el
ndamero mas elevado de casos correspondian al sector de menores recursos, en
aspectos relacionados con higiene personal, condiciones sanitarias generales,
caracteristicas de la vivienda, hacinamiento, desnutricion, falta de atencion médica.
Cabe sefialar que entre ellos el hacinamiento, favorece la diseminacion de la

infeccion estreptocdcica.®

14 Arquivos Brasileiros de Cardiologia, Diretrizes brasileiras para o diagnoéstico, tratamiento e prevencao da
fiebre reumética, vol.93 no.3 supl.4 S&o Paulo set. 2009.

15 Estudio Colaborativo Prevencion de Fiebre Reumatica, Oficina Sanitaria Panamericana, O.P.S. y
0.M.S.Washington, D.C., U.S.A.,1983.

16 J. Amezcua Veladez Francisco, “Aspetos epidemioldgicos de la Fiebre Reumatica” Panama, Boletin de oficina
sanitaria panamericana 1979, p. 204
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La mayoria de los nifios/as, adultos jovenes que padecen esta enfermedad,
provienen de hogares donde los ingresos, los niveles de educacién y ocupacion son

insuficientes para resolver su problema de salud.

En ese sentido se ha establecido que un bajo nivel de ingresos y un bajo nivel de

educacion son importantes indicadores en los problemas de salud.’

Por todo lo expuesto se investigd la Situacion socioeconémica en las familias de
nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica que acuden a la
Fundaciéon Cardioinfantil, asi como la percepcion sobre el trabajo de la fundacion,

durante la gestidon 2015.

1.4. PREGUNTA DEINVESTIGACION

¢Cudl es la Situacion socioecondmica en las familias de nifios/as, adolescentes y
jovenes con Cardiopatia Reumética, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil, asi

como la percepcidn sobre el trabajo de la fundacion?

1.5. OBJETIVOS

1.5.1. Objetivo General

Determinar la Situacion socioecondmica en las familias de nifios/as, adolescentes y
jovenes con Cardiopatia Reumatica, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil, asi

como la percepcidn sobre el trabajo de la fundacion, durante la gestién 2015.

1.5.2. Objetivo Especificos

e Determinar la situacion social en las familias de nifios/as, adolescentes y

jovenes con Cardiopatia Reumatica

e Conocer la situacién econémica en las familias de nifios/as, adolescentes y

jovenes con Cardiopatia Reumética

17 National Center for Educational Statistics. 31 March 2008
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Describir la percepcién, sobre el trabajo de la Fundacién Cardioinfantil.
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CAPITULO Il.
MARCO TEORICO

21. LA SALUDY SUS CONCEPTUALIZACIONES

Existe una gran diversidad de definiciones de salud, destacandose entre ellas
aguellas que hacen referencia a la historicidad del concepto de salud — enfermedad.
Martha Lopez, Estrada, se refiere a los planteamientos de Milton Terris, para apoyar
su posicionamiento frente a la salud afirmando que sus definiciones tienen que ver
con aspectos historicos e ideoldgicos. Afirma que, entre las modernas definiciones de

salud, se pueden mencionar tres corrientes: la biologicista; la ecoldgica y la social.'®

La corriente biologicista “se centra sobre el agente particular, el factor de riesgo o el
vehiculo es lo que se considera como causa, mientras que se tiende a ignorar el
complejo total de factores sociales y ambientales que crean la causa y la ponen en

contacto directo con la posible victima” 1°

La segunda corriente se inscribe en el concepto ecoldgico de salud que afirma que el
“proceso salud enfermedad puede definirse como un equilibrio entre el individuo y su
ambiente”. La autora mencionada aclara que, dentro de esta concepcion, el ambiente
no solo esta constituido por el fisico, sino también se refiere a la estructura

econdmica. 20

La tercera concepcién, afirma Lopez, “parte también de la influencia de los factores
sociales, pero no sélo los considera importantes, sino determinantes. Ubica el
problema de la salud en el contexto de las condiciones materiales de vida, las cuales
son histoéricas y estan ligadas indisolublemente al concepto de clases sociales.”.
Dentro de esta concepcion igualmente que la segunda corriente, se considera el
proceso salud enfermedad inmerso en “la estructura social, las relaciones sociales de

produccidn, el sistema politico y lo cultural”.?!

18 LOPEZ, 1984: 53
19 |bid: 54

20 |hid

21 |bid: 56
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Prosigue Martha LOpez, que estas definiciones no satisfacen del todo, por lo que se

hace necesario mencionar otras definiciones que incluyen aspectos importantes.

Cita a Breilh; Milton Terris entre otros: “Breilh considera que la salud es un fenémeno
social, histéricamente determinado, que se mide por la capacidad del hombre como
fuerza de trabajo, de desarrollarse, transformarse a si mismo, a la sociedad, y por

ende a la realidad circundante”.

Mientras que la cita de la definicion de Terris sefiala que éste: “incorpora a su
definicion sobre salud, la nocion de funcionamiento, y no Unicamente ausencia de
malestar o dolencia”, dicha capacidad de funcionamiento, (segun Carlos Urrutia), en
el caso de los trabajadores, es siempre visualizada alrededor del trabajo, es decir la
salud es vista en su aspecto funcional para el trabajo, las condiciones del trabajo son
percibidas por el pueblo, como condiciones favorables o no para la salud en la
medida en que comprometen su capacidad de trabajar y de obtener ingresos para

su subsistencia y la de su familia” 22

Finaliza la autora citada mencionando que estas Ultimas definiciones no son
asumidas por el aparato estatal y tampoco por el Trabajo Social institucional,
ubicandose ellas mas bien en grupos de base, en trabajos voluntarios o en Iglesias.?3

2.1.1. Determinantes sociales de la salud

Reconociendo que la salud depende no solo del acceso a servicios de salud de
calidad, sino de multiples factores concatenados, se establecié en 2005 la Comision
sobre los Determinantes Sociales de la Salud (OMS, 2009). La Comisidén encontré
evidencia de grandes inequidades en la salud no solo entre distintos paises, sino
también dentro de cada pais y ciudad, vinculadas a los llamados determinantes
sociales de la salud, abriendo una discusion que a la fecha no esta concluida,

principalmente por el reto de sintesis y pragmatismo que demanda su abordaje.

Los determinantes sociales de la salud se definen de forma general como “las

condiciones en que las personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen, y los

22 |bid: 57
23 |bid
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factores estructurales de esas condiciones, o sea, la distribucion del poder, el dinero
y los recursos” (OMS, 2009).

Los fundamentos para actuar sobre determinantes sociales de la salud se basan en

tres temas amplios:

e En primer lugar, es un imperativo moral reducir las inequidades en salud.

e En segundo lugar, es fundamental mejorar la salud y bienestar, promover el
desarrollo y alcanzar las metas de salud en general.

e En tercer lugar, es necesario actuar sobre una serie de prioridades sociales —
ademas de la salud — que depende de una mayor equidad en salud
(OMS,2011)

Los determinantes que dan lugar a una estratificacion de una sociedad
(determinantes estructurales), como la distribucion de ingresos y las estructuras
politicas y de gobernanza que refuerzan las inequidades en el poder econémico en
lugar de reducirlas, condicionan los niveles de equidad en salud a los sistemas
sociales. Por otro lado, los determinantes asociados al tipo de empleo, relaciones
sociales y disposicidn de recursos estan mas asociados a la equidad en acceso a los

servicios de salud. #*

2.2. CARDIOPATIA REUMATICA Y SUS CONCEPTUALIZACIONES

Existen diferentes definiciones de Cardiopatia Reumatica entre ellas
2.2.1. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)

La cardiopatia reumética esta causada por la lesion de las valvulas cardiacas y el
miocardio derivada de la inflamacion y la de formacién cicatrizal ocasionadas por la
fiebre reumética. La fiebre reumética es causada por una respuesta anormal del
organismo ante una infeccién con bacterias estreptocécicas, que suele manifestarse

en forma de amigdalitis en los nifios.

24 Equidad y determinantes sociales de la salud: reflexiones desde América Latina, Sadenz Madrigal Maria del
Roci6, Coleccion estudios n° 16, P. 21-22.
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La fiebre reuméatica afecta principalmente a los nifios en los paises en desarrollo,
especialmente ahi donde la pobreza esta generalizada. En todo el mundo, casi 2%
de las defunciones por enfermedades cardiovasculares estan relacionadas con la

cardiopatia reumatica.?®

2.3. ENFERMEDADES ADQUIRIDAS, FIEBRE REUMATICA/ CARDIOPATIA
REUMATICA.

2.3.1. Fiebre Reumaética

La Fiebre Reumatica en una enfermedad por reaccion inflamatoria tardia, a partir de
una faringoamigadalitis por estreptococos del grupo A. esta enfermedad evoluciona
en forma subaguda hasta afectar a las valvulas del corazén y pasa hacer una
Cardiopatia Reumética. Se sabe hoy en dia que el 20% de las faringitis son debidas

al estreptococo del grupo A. %6

Es una enfermedad inflamatoria, aguda o subaguda, no supurativa, sistémica del
tejido conectivo, que aparece como una secuela re-tardada de una infeccion faringea
por Estrepto-cocos beta- hemoliticos del grupo A (EbhA), serotipo M
(1,3,5,6,1418,19,24), en personas con predisposicion genética a la enfermedad,
aungue esto no esta aceptado universal-mente, se ha tratado de establecer la
existencia de un marcador genético que permite reconocer la supuesta
“sensibilidad”.?’

La reaccion autoinmune generada por la bacteria, compromete a las valvulas del
corazén y también las articulaciones, la piel, el tejido celular subcutaneo y sistema
nervioso central, siendo su complicacion mas severa la Cardiopatia Reumatica. Si el
dafio valvular es significativo, se acorta el tiempo y la calidad de vida de una persona
en la etapa mas productiva y si no es tratada a tiempo puede causar la muerte. Es

importante recalcar, que solo deja secuelas permanentes si afecta al corazon, la

25 OMS, Organizacion Mundial de la Salud, Nota descriptiva, enero 2015.
26 Defillo Mariano, Prevencién de Fiebre Reumatica,Vol.12,p. 119
27 Carceller Blanchard A. Fiebre reuméatica aguda. An Pediatr (Barc). 2007;67:1-4.
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valvula mitral es atacada en 75% a 80% de los casos, la aortica en 30% y la

trictspide y pulmonar en un 5%. 28

La prevencion de la FR tiene relacion directa con el tratamiento adecuado de las
infecciones respiratorias estreptocécicas. Es importante prevenir su aparicion
(prevencion primaria) o recurrencia (prevencion secundaria), la prevencion terciaria

contempla prevencién de aplicaciones una vez tratada la CR.

Existe una reduccion de Fiebre Reumatica en los paises desarrollados porque tienen
mejores condiciones de atencion publica en salud, el hacinamiento es menor y

existen cambios importantes en el nivel socioeconémico.

La Fiebre Reumética (FR) conocida desde la antigiiedad, disminuyo su incidencia a
través de la historia en las diferentes sociedades, considerada en los paises
desarrollados una enfermedad rarisima; tal vez por los avances medicos en
diagnéstico y terapéutica farmacolégica como la penicilina, lo que no ocurre en

paises en vias de desarrollo donde estas cifras se mantuvieron o bien aumentaron.

Aun asi, en ocasiones su diagnostico no es facil, la cual se centra en la clinica
sumado al laboratorio y la serologia, para llegar a un tratamiento preventivo
profilactico procurando evitar las secuelas en diferentes 6rganos y sistemas como el
cardiaco. Ahi reside la importancia de tratar la Fiebre Reumatica al ser responsable
de desarrollar dafio valvular cardiaco por fibrosis; con la consecuente causa de

muerte.

Es asi que reconocer y tratar adecuadamente esta enfermedad en sus estadios
iniciales, mas una terapia profilactica de por vida, evita el riesgo de desarrollar la

enfermedad y secuelas cardiacas posteriores de manera efectiva.?®

Los individuos afectados por la faringitis estreptococica desarrollan Fiebre Reumatica

el 0,3% en condiciones endémicas, que aumentan un 3% durante epidemias.*°

28  Grijalva M.G. Fiebre Reumatica y sus factores de riesgo

29 CASERES Guillermo H. ACEVAL Santiago A. Fiebre Reumética, Revista de posgrado de la Vla Céatedra de
Medicina N° 194 — Agosto 2009.

30 Levin M Fiebre Reumatica aguda, Medine plus. Eciclopedia medica en espariol. 2009.

25



Aparecen tras un intento libre de sintomas de 1 a 3 semanas, después de una
faringitis 0 amigdalitis, cuando a menudo y no quedan estreptococos patogenococos
ni en la faringe ni en ningun otro érgano. Por eso se le considera una enfermedad
meta estreptococica de patogenia inmunolégica. Afecta las articulaciones, el cerebro,

el tejido muscular, el tejido celular subcutaneo, la piel y el corazén.3!

Aunque la denominacion “Reumatica” proviene del griego, rheo: correr, se refiere a la
afectacién articular, que es la mas llamativa, la gravedad de la enfermedad depende,

sin duda de la frecuente afectacion cardiaca. 32

Es una patologia muy comun a nivel mundial, siendo responsable de muchos dafios
en las valvulas cardiacas. Es importante el saber reconocer y tratar una (FR) en sus

estados iniciales es importante para evitar estas secuelas posteriores.

2.3.2. Evoluciéon y Prondstico de la Fiebre Reumatica
Los criterios de Jones son la mejor guia diagnostica:

Criterios mayores:

e Artritis (80% de los usuarios o usuarias).
e Carditis (50%)

e Corea (15%)

e Eritema marginado (10%)

e Nobdulos subcutdneos (10%)
Criterios menores:

e Artralgias

o Fiebre

e Antecedentes de Fiebre Reumatica o Cardiopatia Reumatica

e Reactantes de fase aguda presentes (VES, PCR, Leucocitosis)

e Prolongacion del intervalo PR para la edad, en el ECG.

31 |bid.
32 DLBraunwald E. Fiebre Reumatica. En Fauci AS, Braunwald E, Kasper DL, Hauser SL, Principios de la
medicina interna 14° ed.Madrid Espafia, Editorial MC Graw-Hill-Interamericana.1998. vol1496-1498
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e A estos criterios clasicos se debe afadir la evidencia de infeccién la evidencia
de infeccion estreptocécica con incremento de anticuerpos antiestreptocosicos
(ASTO, estreptozima, etc.).

e Cultivo faringeo positivo para estreptococo del grupo A.

Para el diagnostico de Fiebre Reumatica se requiere la presencia de dos criterios
mayores 0 un criterio mayor y dos menores, asociados a evidencia del antecedente

de infeccidn estreptococica.

Las excepciones a los criterios de Jones son: La corea, las carditis indolentes y la

cardiopatia reumatica previa, que son diagnosticas per se.

Otros signos inflamatorios no diagndsticos incluyen: Epistasis, Taquicardia,
desproporcionada para la fiebre, pérdida de peso, dolor abdominal, pleuritis.33

2.3.3. Prevencion y Profilaxis para la Fiebre Reumatica

El éxito de cualquier programa de prevencion se basa fundamentalmente en la
educacién en salud de los individuos en riesgo, de sus familiares cercanos, del
personal de salud y de la poblaciébn en general. La prevencion de la Fiebre
Reumadtica esta en funcion del tratamiento adecuado de las infecciones respiratorias

estreptocécicas producidas por el estreptococo del grupo A.3*

Se sabe que el riesgo de recurrencia de la enfermedad reuméatica es mayor durante
los primeros 3 a 5 afios después del primer brote; sin embargo, esta demostrado el
riesgo de reinfeccion en el adulto pro lo que se recomienda en tratamiento profilactico

de por vida.

El objetivo mas importante es de prevenir su aparicion (prevencion primaria) o
recurrencia (prevencion secundaria). Algunos autores también hablan de una

prevencion terciaria.

- Prevencion primaria: Consiste en el tratamiento adecuado de todas las

faringoamigdalitis estreptococicas (0 sospechosas de estreptocdcicas) con

33 PROSALUD, Normas y Técnicas de Calidad, Protocolos Pediatria, P. 1-3
34 Christopher R, Loiselle BS, Harvey S, Genetics of chilhood disorders: XXXI. Autoinmune disorders part 4: Yale
School of Medicine (En Linea) 1995 (fecha de acceso 11 de octubre del 2014)
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Penicilina Benzatina o Eritromicina durante 10 dias. Depende también, del
correcto diagnostico de las infecciones faringoamigdalarias.

- Prevencion Secundaria: Consiste en la prevencion de recaidas tras un
primer ataque de FR aguda. Se basa en el uso prolongado de penicilina
Benzatinica (PNC) -1.200.00 U cada 30 dias — o Sulfadiazina — 1 gr/dia en
caso de alergia a la penicilina — para prevenir la reaparicion de infecciones
estreptococicas. Existe disparidad de criterios respecto a cual debe ser la
duracién de este tratamiento.*

- Prevencién Terciaria: Es la profilaxis de la endocarditis infecciosa en

pacientes con secuelas de cardiopatia reumatica.3®

2.4. DATOS DE FIEBRE REUMATICA/ CARDIOPATIA REUMATICA

2.4.1. Fiebre Reumética y Cardiopatia Reumatica a nivel Mundial

La Fiebre Reumatica tienen una distribucidén universal, pero con macadas diferencias
en las tasas de incidencia y prevalencia entre los paises, y es la principal causa de
cardiopatia adquirida en nifio y adultos jovenes de los paises en desenvolvimiento.
La OMS estima registra en el afio 2005 alrededor de 15,6 millones de personas con
Cardiopatia Reumética Cronica; alrededor de 300.000 casos nuevos/afio; y 233.000
muertes directamente atribuibles a la Cardiopatia Reuméatica Crénica cada afio en el

mundo.3’
En la India, la prevalencia de RF/ CRC varia de 0,5 a 11/1000.38

Las tasas de Cardiopatia Reumatica han experimentado un descenso sostenido en

los paises occidentalizados desde alrededor de 1890.

En las Americas, los datos de mortalidad de 20 paises demuestran que el porcentaje

de todas las muertes debidas cardiopatia reumatica oscila entre 0,1% y 3,1% en los

35 Montoya E. Amado M. Endocarditis bacteriana. Guia para Manejo de Urgencias. Fiebre Reuamtica. Federacion
Panamericana de Asociaciones de Facultades (Escuelas) de medicina 2004

36 |bid, 19.

37 Carapetis JR, Steer AC, Mulholland EK, Weber M. The Global burden of group AStreptococcal diseases.
Lancet Infect Dis. 2005 Nov; (11): 685-94.

38 Arguedas A, Mohs E. Prevention of rheumatic fever in Costa Rica. J Pediatr. 1992 Oct; 121(4): 569-72.
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hombres y entre 0,3% y 2,4% en las mujeres. Esta es una de las pocas

enfermedades que discapacidad y matan mas mujeres que hombres.

Fallas hizo un estudio epidemiolégico de la Fiebre Reumatica y de la Cardiopatia
Reumatica en Costa Rica, y dio a conocer que en 1962 fallecieron en el pais un total
de 61 pacientes de Cardiopatia Reumatica con complicaciones®.

Aguilar y Suarez en 1981 reportaron que existen 2.5 reumaticos por cada 1.000
Habitantes, lo que da un total de 5.533 pacientes reumaticos en Costa Rica, y
llegaron a la conclusion de que la enfermedad debe ser considerada como un

problema de Salud Publica*©.

2.4.2. Fiebre Reumética y Cardiopatia Reumética a nivel Sudamericano

Realizaron unas directrices Brasilefias para el Diagndstico, tratamiento y prevencion
de la Fiebre Reumética. La Fiebre Reumatica y la Cardiopatia Reumética son
complicaciones no supurativas esta es una enfermedad que se asocia a menudo con
la pobreza y las malas condiciones de vida, la manifestacion mas temida es la
carditis que representa la secuela cronica, a menudo incapacitante en sus primeros

afos la generacion de alto costo social y econémico.

Los gastos generados por la asistencia a los pacientes con Fiebre Reumatica y
Cardiopatia Reumatica Cronica en Brasil son significativos: en 2007, se gasto por el
Sistema Unico de Salud (SUS) cerca de R $ 157.578,000.00 en ingresos por, origen
clinico Fiebre Reumatica o Cardiopatia Reumatica Cronica o quirargico y, durante las

cirugias cardiacas durante este periodo.

A pesar de la reconocida importancia del problema, las medidas sanitarias adoptadas
hasta la fecha han demostrados ser insuficientes para el control de Fiebre Reumatica

adecuadas en Brasil.

39 Fallas, M. Epidemiologia de la Fiebre Reumatica y de la CArdiopatia Reumatica. Rev. Med. De Costa Rica
1965; XXVII: 399-408.

40 Aguilar, F; Suarez, R. Cardiologia Reumatica(estudio clinico epidemioldgico) Arch. Del Hospital Dr. R.A.
Calderon Guardia. 1981; 1:19-23.
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En este contexto, las empresas brasilefias Cardiologia, Reumatologia Pediatrica
desarrollaron directrices, el objetivo principal proporcionar recomendaciones sobre

las estrategias de diagndéstico, terapéuticos y preventivos para la Fiebre Reumatica.

A la falta de un programa nacional contribuy6 a las tasas de prevalencia de la Fiebre
Reumatica todavia bastante elevadas.*!

Tal programa, debe involucrar acciones multisectorial como: actividades educativas
para los profesionales y la comunidad, formaciéon de sus profesionales en sus
campos; mejoras en el acceso a servicios de salud dentro del NHS; inversiones en
recursos materiales destinados al diagnodstico y tratamiento adecuado de las
enfermedades reuméticas; y las inversiones en actividades de investigacion
relacionados al tema, estas directrices recomienda la creacion de un Programa

Nacional de prevencion y control de enfermedad Reumaticas. 42

2.4.3. Sociedad Chilena de Cardiologia (Fundacién Sochicar)

Es una de las consecuencias de la Fiebre reumatica, afecta principalmente a
menores entre 4 y 15 afos, y son vulnerables aquellos con antecedentes familiares o
gue viven en lugares desfavorecidos, entre otros factores. Y lo mas importante: soélo

deja secuelas cuando afecta al corazén.

En Chile se estima que 1 cada 100 mil nifios podrian presentar sintomas de esta
enfermedad. Pero para entender qué es la cardiopatia reumatica, presente
habitualmente en paises en via de desarrollo, hay que comenzar por explicar que la

enfermedad que la produce es la Fiebre Reumaética.

Segun la doctora Maria Elisa Castillo, Jefa Cardiologia Infantil del Hospital Dr. Sotero
del Rio, “la incidencia de la Fiebre Reumatica ha disminuido en el mundo

desarrollado en forma sostenida desde los afios cincuenta, pero continta siendo

41 Meira ZMA, de Castillo SR, Barros MVL,Vitarelli AM, Capanema FD,Moreira NS, et al. Prevalence of rhematic
fever in children from a public high Schoolin Belo Horizonte. Arg.Bras Cardiol. 1995 oct;65.

42 Bach JF, Chalons S, Forier E, Elana G, Jouanelle J, Kayemba S, et al 10-year educational programme aimed at
rheumatic fever in two Frech Caribbean islands.Lancet. 1996 Mar 9; 347.
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endémica en los paises en vias de desarrollo, constituyendo un problema

significativo de salud, por su morbimortalidad.

La implementacion de programas de prevencion primaria y secundaria ha logrado los
avances en la erradicacién de la enfermedad. Es por esto que se debe hacer énfasis
en la prevencion haciendo un tratamiento agresivo y eficiente de la infeccion faringea

por estreptococo”, indica.

Los méas afectados; esta enfermedad se presenta principalmente en la
poblacion infantil entre 4 y 15 afios, siendo muy poco frecuente en menores de 3
afos. La frecuencia declina después de la pubertad y es rara en la edad adulta.
Respecto de los sexos, ambos son igualmente afectados, existiendo un predominio
del sexo femenino en la presentacion del corea (inflamacion del tejido nervioso

central) y de estenosis mitral como secuela de la carditis.

Otros grupos de atencion, como lo sefiala la especialista, son “nifios y jévenes con
antecedente familiares de cardiopatia reumatica; nifios y jovenes que viven regiones
donde la Fiebre Reumatica es endémica; en ambientes socio-econdémicos
desfavorecidos; en parientes que trabajan en forma permanente con nifios y jévenes,

como los internados, escuelas, entre otros”.

No existe tratamiento especifico para la Fiebre Reumética, soOlo tratamiento
sintomatico y durante el episodio agudo. La hospitalizacion en la fase activa de la
enfermedad es necesaria para manejar el dolor en poliartritis y evaluar la aparicion

de carditis.

El curso de la Fiebre Reumética es variable, pero tiende a regresar en forma
espontanea entre las 6-16 semanas. So6lo los pacientes que presentan carditis
pueden quedar con secuelas, que son de tipo valvular: insuficiencia (reflujo) y /o

estenosis.

“Alrededor del 30% de los pacientes con carditis evolucionan sin secuelas; éstas

aumentan con las recurrencias de nuevos episodios de Fiebre Reumatica, las cuales
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se presentan en los meses siguientes hasta 5 afios mas tarde; es por esto la
necesidad de control de estos pacientes en forma estricta. Existe una forma de
Fiebre Reumatica crénica o persistentemente activa que aparece en el segundo o
tercer brote, en el cual la carditis es progresiva llevando al paciente a insuficiencia
cardiaca intratable”, comenta la especialista. Y finaliza: “La carditis reumatica es
evolutiva y el grado de progresion es variable de paciente a paciente. Lo que si esta
demostrado es que todo nuevo episodio de Fiebre Reumatica agrava la carditis, de

alli lo fundamental de la prevencién secundaria”.

2.4.4. Fiebre Reumética y Cardiopatia Reumatica en La Paz-Bolivia

En la ciudad de La Paz 1945 soélo existia un cardiélogo y poco se sabia de la fiebre
reumatica y menos de su control, se empezaron a formar cardidlogos en Buenos

Aires, Argentina®3,

1948 a 1955.- El Dr. Julio Ybarnegaray, inaugur6 el primer servicio de cardiologia en
el Hospital Santa Barbara de Sucre. El mismo afio se organiza el servicio de

cardiologia del Hospital Obrero (CNSS) en La Paz.

1962.- Inicia la actividad regional para abordar la enfermedad con la | Conferencia
Panamericana de Fiebre Reumatica (FR) en Chile, donde se presentan las normas
del Comité Internacional de Expertos para el diagndstico, prevencion y tratamiento de
la FR. posteriormente de se realizaron la Il y Il conferencia Panamericana de FR, en
México y Peru en 1968. El Dr. Julio Ybarnegaray y el Dr. Luis Otero Calderon
presentaron un informe sobre el estado actual del manejo de la FR en Bolivia, donde
se precisa que no hay aun estudios poblacionales adecuados para cuantificar el
problema, excepto un estudio piloto en la poblacién escolar del barrio de Miraflores
(La Paz). En dicho informe también se sefalan las deficiencias en la deteccion y
manejo de la enfermedad y se presenta la frecuencia de la cardiopatia reumatica
(CR) en el Instituto Nacional del Térax (INT) y centros de la CNSS, donde se observa

43 (Historia de la Fiebre Reumatica en Bolivia, 2011)
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gue la CR constituye el mayor porcentaje de internaciones y defunciones por

enfermedades del corazén en los hospitales publicos.*4
Las consideraciones que surgen del informe fue:

a. Primero conseguir la dictacion de un decreto supremo que obligue a ser
denunciable la FR a las autoridades de Salud Publica.

b. En segundo lugar, organizar un servicio independiente y bien dotado de
lucha contra la FR, constituido por un comité especial formado por
representantes de los ministerios de salud publica, Trabajo, Asuntos
Campesinos y Educacion, de la CNSS y de la Sociedad Boliviana de
Cardiologia.

c. Finalmente, comenzar una campafia antirreumética zonal, luego urbana y

por ultimo de caracter nacional.*®

El afio 1971, en la IV Conferencia Interamericana de FR realizada en Venezuela, el
Dr. Julio Ybarnegaray y el Dr. Luis Otero reportan una reduccion la incidencia de
casos de CR de un 5% respecto al informe de 1968. En una muestra de 898
escolares de la ciudad de La Paz se encuentran 8 casos de CR que corresponden al
8,9 por mil y proponen la realizacion de una campafia de prevencidén secundaria con
base en la proyeccién poblacional que se daria en base a esa cifra. Asimismo,

presenta el “-Plan Nacional de la FR”.

En 1972, el Dr. Julio Ybarnegaray reporta la realizacion de un estudio de prevalencia
de CR en 941 nifios de los albergues (Consejo Nacional del Menor — CONAME)

destacando 40 casos de CR.

En 1974, V Conferencia de estudio y Prevencion de la FR en Buenos Aires,
Argentina, presidida por el Dr. Eduardo Kreutzer. En ésta reunion internacional se

llega las siguientes conclusiones generales:

a) Realizar gestiones para la constitucion de centros de FR en los paises

donde no se hubieran creado.

44 |bid
45 (Historia de la Fiebre Reumatica en Bolivia, 2011), pag. 3
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b) Introducir el tema en todas las reuniones cardiologicas y pediatrias del
continente.
c) Auspiciar la formacion de médicos investigadores mediante becas.

d) Promover programas de prevencion en todos los hospitales pediatricos.

El Dr. Julio Ybarnegaray, J y Cols. Presentaron el informe de Bolivia a la V
Conferencia Panamericana estableciendo una prevalencia de 17 por ciento (170 por
mil) - (ésta cifra esta sobredimensionada y no es congruente con otras
cuantificaciones, si bien es cierto que la prevalencia es elevada en esas épocas, no
llegaria a esa dimension). Reportan también un padrén de 53 casos que siguen
prevencion secundaria de manera regular en el INT, donde a su vez se registran 8
casos de recidivas en pacientes con prevencién secundaria irregular. En el informe
se ratifica que la CR sigue ocupando el primer lugar en morbilidad por enfermedades
cardiovasculares con un 36,4% de las internaciones en el INT. En el cual la FR
aguda, se reportan 78 casos que representan el 23,7% de 328 casos. Finalmente, se
revis6 a 1.669 escolares detectando 29 casos que representan una prevalencia de
17.3 por mil. En el mismo informe se reporta la actualizacion del Plan Nacional de

Prevencion de la (FR).

Se crea en La Paz el Comité de Estudio y Prevencion de la Fiebre Reumatica que
hace un estudio de prevalencia de cardiopatia en 2.700 escolares con resultado de 7

por mil.

Se consolida el centro piloto nacional de estudio y prevencion de la FR en el INT, La

Paz, Bolivia, bajo la dependencia del Ministerio de Prevision Social y Salud Publica.

En 1975 se realiza la | Reunién Nacional de Fiebre Reumatica en el (INT) La Paz
Bolivia. El Dr. Julio Ybarnegaray presenta un Plan Nacional de Prevencién de la FR y
la conferencia elabora un documento para el diagndéstico, tratamiento y prevencion
de la FR.

El Comité Panamericano de Estudio y Prevencion de la Fiebre Reumatica OMS/OPS,

inicié un programa en siete paises latinoamericanos (Argentina, Bolivia, Brasil, Chile,
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Ecuador, Perl y Venezuela), el mismo que seria posteriormente coordinado por el

Centro Piloto de FR en el INT y el Hospital del Nifio.

En 1976, se consolida el Centro en el Instituto Nacional del Torax (INT) a xargo del
Dr. Rafael Archondo, y se realiza el estudio de prevalencia de CR en 10.000
escolares de diversas zonas de la ciudad de La Paz con un resultado de 9,4 por mil.

En 1977.- El Dr. Rafael Archondo y el Dr. Kreutzer publican, el libro “Cémo enfrentar
la fiebre reumatica y las cardiopatias congénitas” que establece las normas de la
prevencion y control de la fiebre reumatica, asi como el manejo de las

malformaciones congénitas del corazon.

Se realiza la VI Conferencia del Comité Panamericano de Estudio y Prevencion de la
FR (Lima, Peru, 1977). En la conferencia se establece que Bolivia cuenta con un
centro piloto y un comité nacional afiliado al Comité Panamericano, un programa de
FR, dependiente del Gobierno, con 4 afios de funcionamiento, vinculado al Hospital
del Nifio y al INT. Ademas, Bolivia habia avanzado significativamente al promulgar un
decreto supremo que hace obligatorio el reporte de la FR, y también otorga
medicacion y atencion gratuita a los pacientes. Finalmente se establece un formulario
Unico de historia clinica y tarjeta de registro de pacientes, ademas de la unificacién

de técnicas de laboratorio.

El centro piloto, tenia para entonces registrados 130 pacientes para prevencion
secundaria, que representan el 18% de los casos potencialmente en riesgo para una
poblacion de 80.000 escolares en la ciudad de La Paz. El 1977 de los 130 casos,
s6lo 39 (41,4%) cumplian con el tratamiento preventivo regularmente (inyeccion
mensual de penicilina benzatinica). Para 1980 el nimero de pacientes de prevencion
secundaria subi6é a 233 casos, con un cumplimiento regular de 38,9%. Irregular
41,5% y una desercion del 19,4%.

En 1979 el Dr. Ybarnegaray reporta 83 casos de FR (INT 1976-1979) de los cuales
18 (21,6%) presentaban FR aguda (11 carditis, 5 poliartritis, y 2 corea) y los restantes
65 casos corresponden a FR crénica con secuela cardiaca (41 insuficiencia mitral, 12
doble lesion mitral, 4 doble lesion aodrtica, 3 doble lesién mitral mas insuficiencia
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tricuspidea, 2 doble lesion mitral mas doble lesion adrtica, 2 insuficiencia mitral mas
estenosis aortica y 1 insuficiencia mitral mas comunicacion interauricular. La edad del
ataque inicial de FR mas frecuente estuvo entre los 6 y 15 afios. Sélo el 38,55%
llevaban prevencién secundaria regular, el 42,16% la llevaba de manera irregular y

19.29% no la llevaban. Ocho casos (9,63%) fallecieron en ese periodo.

En otro informe, correspondiente al periodo 1970 a 1977, el Dr. Julio Ybarnegaray y
el Dr. Luis Otero Calder6on habian revisado 350 historias clinicas de CR en el INT
habiendo encontrado 92 casos de estenosis mitral (26,28%), 121 de insuficiencia
mitral (34,57%) y 138 casos plurivalvulares (39,42%).

En 1980.- La OPS publico el manual “Prevencion y Control de la Fiebre Reumatica

en la Comunidad” que le da un caracter regional a la normativa.*®

Los avances entre 1980 a 2012, estuvo registrando en los formatos internacionales
unos 180 casos anuales en el Hospital del Nifio de La Paz Bolivia. En los afos 90, de
manera informal, fue notificado que el control de la Fiebre Reumética regresaba al

Instituto Nacional de Térax (INT) de la misma ciudad.4’

Los avances entre 1980 a 2012, estuvo registrando en los formatos internacionales
unos 180 casos anuales en el Hospital del Nifio de La Paz Bolivia. En los afios 90, de
manera informal, fue notificado que el control de la Fiebre Reumatica regresaba al
Instituto Nacional de Térax de la misma ciudad.*®

2.5. FACTORES ECONOMICOS Y SOCIALES

La Cardiopatia Reumatica es un problema de salud publica en nuestro medio. Mas
alld de ver solo lo asistencial, se proyecta también en gran medida a la esfera
financiera, por los altos costos en medicamentos, cirugias y tratamientos posteriores.

Es asi que las condiciones socioecondémicas y sociales son factores que impiden una

46 Organizacion Mundial de la Salud. Prevencién y control de la fiebre reumatica en la comunidad. Boletin 1980;
399:4-11.
47 (Historia de la Fiebre Reumatica en Bolivia, 2011)

48 (Historia de la Fiebre Reumatica en Bolivia, 2011)
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profilaxis efectiva de la infeccidén estreptocdcica y los controles secundarios de brotes

reumaticos.

Los factores de riesgo para la faringoamigdalitis, son: Frio, temporadas de lluvia,
hacinamiento, exposiciébn a cambios bruscos de temperatura, y contacto directo con
personas enfermas. La FR est4 asociada a las malas condiciones socioeconémicas,

la desnutricion, la precariedad de la vivienda y la historia de FR.4°

La costumbres y creencias de la colectividad influyen en el crecimiento y desarrollo
del ser humano en todas sus fases. Los esfuerzos por mejorar la salud no seran
fructiferos si no se han tenido en cuenta las caracteristicas sociales y culturales de
las colectividades en las que se realizan. Como los recursos econémicos, en el mas
amplio sentido, constituye nuestro medio material y fisico y son uno de los factores
basicos, determinantes de muchas modalidades culturales sociales y de

comportamiento.°

2.5.1. Recursos Econémicos

La abolicibn de la pobreza sigue siendo una condicién indispensable para un
desarrollo normal, la importancia del factor econdmico para la salud, no reside solo
en la capacidad de retribuir los servicios sanitarios recibidos. Los ingresos de las
familias influyen en la clase y cantidad de alimentos consumidos, en calidad de la
vivienda, en el tipo y duracion de la ensefianza y, en todos los factores sociales y

econdémicos que afectan el desarrollo del ser humano.

Los recursos econdémicos influyen también en las posibilidades que la administracion

publica tiene de asegurar los servicios indispensables para un desarrollo 6ptimo.>!

4% CASERES Guillermo H. ACEVAL Santiago A. Fiebre Reumatica, Revista de posgrado de la Vla Catedra de
Medicina N° 194 — Agosto 2009.

50 OMS, Desarrollo Humano y Salud Publica, Informe de un grupo cientifico de la OMS, Ginebra, 1972; P.11
51 |dem
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2.5.2. Nivel socioeconémico

Nivel socioecondmico es entendido como la posicion de un individuo/hogar dentro de
una estructura social jerarquica. (the New Dictionary of Cultural literacy Third Edition,
2002).

El nivel socioeconémico es una medida de la posicion relativa econémica y social de

una persona/hogar (National Center for Educational Statistics).

Medida de lugar social de una persona dentro de un grupo social, basado en varios
factores, incluyendo el ingreso y educaciéon (center for Research on Education,

Diversity and Excellence).

El informe de estratificacion social y escala nacional por nivel socioeconémico,
estudio la diversidad economica y social de los hogares en las principales ciudades
de Bolivia, con el objetivo de proponer una estratificacion socioecondémica de la

poblacion Boliviana.

Los hogares se clasifican en ocho estratos socioeconémicos en funcién de variables
de ocupacion, educacién, tenencia de bienes/uso de servicios y vivienda, logrando

obtener una explicacién multidimensional de los estratos socioeconémicos.®?

52 MORI Equipos Consultores Asociados, Resumen ejecutivo informede Estratificacion Social a Escala Naciona
“Nivel socioeconémico”, Pag. 1-9
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PIRAMIDE DE HOGARES SEGUN NSE BOLIVIA 2006/2007
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Fuente: MORI Equipos Consultores Asociados, Resumen ejecutivo informe de Estratificacion Social a Escala Nacional “Nivel
socioeconémico”.

> 55%

Nivel A: Es el estrato mas alto, al que pertenece 1 % de la poblacion. En su mayoria
son duefios de negocios grandes y altos ejecutivos. Cuentan con nivel de educacion
universitaria concluida y postgrado. Poseen activos materiales que brindan

comodidad confort.

Nivel B: Constituye el segundo estrato mas alto, con a aproximadamente 3% de la
poblacion. Mayormente son profesionales independientes o duefios de negocios
medianos. Cuanto con credenciales educativas similares al Nivel A. Tienen 19%

menos activos materiales que el estrato mas alto.

Nivel C1: Estrato de nivel medio alto, al que pertenece 6% de la poblacion.

Principalmente trabajan como profesionales (sean asalariados o independientes) y
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duefios de negocios medianos. El nivel educativo alcanzado es universitario o

técnico superior. La posesion de bienes materiales es 23% menor respeto al nivel B.

Nivel C2: Estrato de nivel medio, al que pertenece 7% de la poblacion. Las
ocupaciones son mas diversas, aunque predominan los profesionales asalariada dos
e independientes y trabajo por cuenta propia. El nivel educativo es similar es similar
al nivel C1, aunque se aprecia mayor proporcion de personas con nivel universitario
incompleto. Las posesiones materiales son notoriamente menores (23%) de las que

tiene el nivel C1.

Nivel C3: Constituye el estrato de nivel medio bajo, al que pertenece 13% de la
poblacién. Principalmente trabaja por cuenta propia, profesionales asalariados o
duefios de negocios pequefios. Cuentan con un nivel educativo menor al estrato C2,
con formacion de nivel técnico. Las posesiones materiales son 27% menores al

estrato C2.

Nivel D1: Estrato de nivel bajos, al que pertenece 23% de la poblacién. Las
ocupaciones corresponden a trabajo de menor calificacion, mayoritariamente son
trabajadores por cuenta propia. Se aprecia diversidad de niveles educativos, con
predominio de nivel técnico y secundaria incompleta. Poseen aproximadamente 44%

menos que los bienes materiales del nivel C3.

Nivel D2: Estrato de nivel muy bajo, al que pertenece 32% de la poblacion. El perfil
ocupacional es de trabajadores por cuenta propia y asalariados no profesionales.
Predomina un nivel educativo escolar incompleto (primaria y secundaria).Poseen

escasos bienes materiales.

Nivel E: Corresponde al estrato mas bajo denominado marginal, al que pertenece
14% de la poblacion. Predomina la ocupacion como asalariado no profesional y nivel

de educacion de primaria incompleta.®3

53 MORI Equipos Consultores Asociados, Resumen ejecutivo informede Estratificacion Social a Escala Naciona
“Nivel socioeconémico”, Pag. 1-9
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2.5.3. Medicién de la Pobreza

Los enfoques basicos empleados para la identificacion empirica de la pobreza han
sido el Método del Ingreso o de la Linea de Pobreza (método indirecto) y el Método
de la Necesidades Bésicas Insatisfechas (método directo). Ambos suponen una
definicion de la pobreza, de sus causas y del tipo de politicas que se consideran mas

adecuados para combatirlas.

2.5.3.1. Método de Ingreso o de la Linea de Pobreza

El método de la Linea de Pobreza, método indirecto ya que lo que identifica es la
satisfaccion potencial de las necesidades, identifica a los pobres como aquellas
personas con un ingreso deficiente. Este método se relaciona con la definicion de
pobreza como estandar de vida ya que considera pobres a las personas cuyo ingreso
no es suficiente para mantener un nivel de vida considerado minimo. Tras el método
de la linea de pobreza subyace la idea de que la pobreza es el resultado de la
distribucion desigual del ingreso, producto de un desarrollo insuficiente de la region o
de la concentracion de ingresos en ciertos sectores de la sociedad.

En América Latina se aplica el Método de la Linea de la Pobreza en su variante
alimentaria, el cual consiste en establecer, a partir de los ingresos de los hogares, si
éstos tienen capacidad de satisfacer un conjunto de necesidades alimentarias y no
alimentarias consideradas esenciales. La fuente de informacion son las Encuestas

permanentes de hogares.

Para calcular la Linea de Pobreza es necesario contar con el valor de la Canasta
Bésica Alimentaria (CBA) y ampliarlo con la inclusion de bienes y servicios no
alimentarios (vestimentas, transporte, educacién, salud, etc.) con el fin de obtener la
Canasta Basica Total (CBT). La CBT es el resultado de la multiplicacion de la CBA
por la inversa del Coeficiente de Engel (se define como la relacion entre los gastos
alimentarios y los gastos totales derivados de la poblacion de referencia: Coef. de
Engel = Gastos alimentarios / Gastos totales).
En cada periodo se actualiza tanto el numerador como el denominador del

coeficiente de Engel con la variacion relativa al indice de Precios al Consumo. En
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funcion de la variacién relativa de los precios, se determina para cada periodo de

medicion de la pobreza, el valor de coeficiente.

Para expandir el valor de la CBA, de hecho, lo que se hace es multiplicar su valor por
la inversa del Coeficiente de Engel: CBT = CBA * inversa del Coeficiente de Engel.
Por ultimo, se compara el valor de la CBT de cada hogar con el ingreso total familiar
de dicho hogar. Si el ingreso es inferior al valor de la CBT se considera que el hogar

y los individuos que lo componen se hallan por debajo de la Linea de Pobreza.

2.5.3.2. Meétodo de las necesidades basicas Insatisfechas

Es el método directo mas extendido en América Latina. Este método define a los
pobres como aquellas personas que tienen carencias, privaciones o necesidades
bésicas insatisfechas, sobre todo en materia de servicios publicos: vivienda, agua,
drenaje, educaciéon. Considera que la pobreza es producto de la desigualdad en el
consumo, en el acceso de los servicios publicos, etc. Este método utiliza como base
informativa a los Censos y a la Encuesta Permanente de Hogares. Parte de
seleccionar las necesidades que se consideran basicas y luego fijar los umbrales
minimos de satisfaccion en términos de mercancias. Seran pobres los hogares o
individuos que no disponen o consumen todos o una combinacion de los bienes y
servicios.

Se selecciona un conjunto de necesidades que se consideran basicas para la vida en
sociedad. Entre ellas se cuentan necesidades habitacionales, educacionales y
ocupacionales y para medir estas necesidades se construyen una serie de
indicadores, como por ejemplo: hacinamiento (hogares con mas de tres personas por
cuarto); vivienda (hogares que habitan en una vivienda de tipo inconveniente: pieza
de inquilinato, vivienda precaria, etc.); condiciones sanitarias (hogares que no
tuvieran ningun tipo de retrete); asistencia escolar (hogares que tuvieran algun nifio
en edad escolar que no asista a la escuela); capacidad de subsistencia (hogares que
tuvieran una tasa de dependencia economica de tres inactivos por miembro ocupado

y jefe con nivel educativo bajo).
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Se consideran hogares con NBI a aquellos que retnen al menos una de estas
condiciones. Esto se debe a que, al considerar basica todas las necesidades que

deben ser cumplidas simultaneamente. >
2.6. LA FAMILIA

La Fiebre Reumética afecta en la vida cotidiana del que la padece y de su familia,
con la atencion adecuada y las revisiones regulares, la mayoria de los pacientes con
esta enfermedad llevan una vida normal. Sin embargo, para los pacientes con
carditis, se recomienda el apoyo de la familia durante los brotes.

La familia, segun la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, es el elemento
natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccién de la sociedad y
del Estado.®®

En muchos paises occidentales, el concepto de familia y su composicion ha
cambiado considerablemente en los ultimos afos, sobre todo, por los avances de los
derechos humanos y de los homosexuales.

Los lazos principales que definen una familia son de dos tipos: vinculos de afinidad
derivados del establecimiento de un vinculo reconocido socialmente, como el
matrimonio®® que, en algunas sociedades, sélo permite la unién entre dos personas
mientras que en otras es posible la poligamia, y vinculos de consanguinidad, como la
filiacion entre padres e hijos o los lazos que se establecen entre los hermanos que
descienden de un mismo padre. También puede diferenciarse la familia segun el

grado de parentesco entre sus miembros.

2.6.1. Tipos de familias

e Familia nuclear, padres e hijos (si los hay); también se conoce como «circulo

familiar»;

54 Eumed.net, texto de Fernando Laveglia
55 Calo, Emanuele (2009). Matrimonio a la carte: Matrimoni, convivenze registrate e divorzi dopo l'intervento
comunitario, Milano: Giuffré.

56 (1983) Carta de los derechos de la familia, Santa Sede.
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e Familia extensa, ademas de la familia nuclear, incluye a los abuelos, tios,
primos y otros parientes, sean consanguineos o afines;

¢ Familia monoparental, en la que el hijo o hijos viven solos o con uno de los
padres;

e Otros tipos de familias, aquellas conformadas Unicamente por hermanos, por
amigos (donde el sentido de la palabra “familia® no tiene que ver con un
parentesco de consanguinidad, sino sobre todo con sentimientos como la
convivencia, la solidaridad y otros), etcétera, quienes viven juntos en la mismo

espacio por un tiempo considerable.

En muchas sociedades, principalmente en Estados Unidos y Europa occidental,
también se presentan familias unidas por lazos puramente afectivos, mas que
sanguineos o legales. Entre este tipo de unidades familiares se encuentran las
familias encabezadas por miembros que mantienen relaciones conyugales estables

no matrimoniales, con o sin hijos.®’

2.6.2. Etimologia

El término familia procede del latin familia, "grupo de siervos y esclavos patrimonio
del jefe de la gens", a su vez derivado de famulus, "siervo, esclavo".

El término abrié su campo semantico para incluir también a la esposa e hijos del
pater familias, a quien legalmente pertenecian, hasta que acab6 reemplazando a

gens®s.

2.6.3. Lafamilia Funcional y Disfuncional, un indicador de salud

Para poder hablar de estado de salud adecuado es necesario tener en cuenta el
modo de vida del individuo por tanto, sus condiciones y estilo de vida. Por lo general,
el hombre pertenece, vive y se desarrolla dentro del grupo social primario

57 (12 de agosto de 2009) Declaracion de Amsterdam, V Congreso Mundial de Familias.

58 | a Familia: Concepto, Tipos y evolucién, Enciclopedia Britanica en espariol, 2009.
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denominado “Familia” y de ahi consideramos muy importante también para su salud,

su modo de vida familia.®?

La familia como grupo social debe cumplir 3 funciones basicas que son: la funcion
econOmica, la bioldgica y la educativa, cultural y espiritual.®® Y es precisamente este
uno de los indicadores que se utilizan para valorar el funcionamiento familiar, o sea,
gue la familia sea capaz de satisfacer las necesidades basicas materiales y

espirituales de sus miembros, actuando como sistema de apoyo.

Sin embargo, para hacer un andlisis del funcionamiento familiar, creemos necesario
verlo con una perspectiva sistémica, pues la familia es un grupo o sistema
compuesto por subsistemas que serian sus miembros y a la vez integrada a un

sistema mayor que es la sociedad.®*

El nexo entre los miembros de una familia es tan estrecho que la modificacion de uno
de sus integrantes provoca modificaciones en los otros y en consecuencia en toda la
familia. Por ejemplo: la enfermedad de uno de sus miembros altera la vida del resto
de los familiares quienes tienen que modificar su estilo de vida parta cuidar al familiar

enfermo.

Concebir a la familia como sistema implica que ella constituye una unidad, una
integridad, por lo que no podemos reducirla a la suma de las caracteristicas de sus
miembros,® o sea, la familia no se puede ver como una suma de individualidades,
sino como un conjunto de interacciones. Esta concepcion de la familia como sistema,
aporta mucho en relacién con la causalidad de los problemas familiares, los cuales
tradicionalmente se han visto de una manera lineal (causa-efecto) lo cual es un
enfoque erroneo, pues en una familia no hay un “culpable”, sino que los problemas vy
sintomas son debidos precisamente a deficiencias en la interaccion familiar, a la

disfuncionalidad de la familia como sistema.

59 Alvarez M. Acerca de la familia cubana actual. La Habana: Ed Academia, 1993

60 Ruiz Rodriguez G. La familia, Rev Cubana Med Gen Integr 1990;6

61 Ares P. Mi familia es asi. La Habana: Ed. Ciencias Sociales, 1990

62 Molina A. La familia y salud familiar. Un enfoque para la atencién primaria. Vol OPS
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El funcionamiento familiar debe verse no de manera lineal, sino circular, o sea, lo que
es causa puede pasar a ser efecto o consecuencia viceversa. El enfoque sistémico
nos permite sustituir el analisis causa-efecto por el analisis de las pautas y reglas de
interaccion familiar reciproca, que es lo que nos va a permitir llegar al centro de los

conflictos familiares y por tanto a las causas de la disfuncion familiar.

Siempre cuando aparece un sintoma, como podria ser las enuresis en un nifio o la
descompensacion de una enfermedad croénica, este puede ser tomado como un
indicador de una disfuncion familiar y hay que ver al paciente no como el

problematico, sino como el portador de las problematicas familiares.®

2.7. DESARROLLO HUMANO

El Informe sobre Desarrollo Humano 2014 — Sostiene que el progreso humano:
reducir vulnerabilidades y construir resiliencia - escruta dos conceptos que estan
interconectados a la vez y son inmensamente importantes para asegurar el progreso

del desarrollo humano.%4

2.7.1. Definicion de desarrollo humano

El desarrollo humano es el proceso por el que una sostener mejora las condiciones
de vida de sus miembros a través de un incremento de los bienes con los que puede
cubrir sus necesidades béasicas y complementarias, y de la creacion de un entorno
social en el que se respeten los derechos humanos de todos ellos. También se
considera como la cantidad de opciones que tiene un ser humano en su propio
medio, para ser o hacer lo que él desea. El Desarrollo Humano podria definirse
también como una forma de medir la calidad de vida del ser humano en el medio en

gue se desenvuelve.

Asi pues el Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) define hoy al
desarrollo humano como "el proceso de expansion de las capacidades de las

personas que amplian sus opciones y oportunidades". Tal definicibn asocia el

63 Horwitz N. Familia y salud familiar. Un enfoque dialectico. Facultad Psicologia UNAM
64 “Informe sobre desarrollo humano 2014” 2, Programa de las Naciones Unidas para el desarrollo Consultado el
2 de noviembre de 2011.
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desarrollo directamente con el progreso de la vida y el bienestar humano, con el
fortalecimiento de capacidades relacionadas con todas las cosas que una persona
puede ser y hacer en su vida en forma plena y en todos los terrenos, con la libertad
de poder vivir como nos gustaria hacerlo y con la posibilidad de que todos los

individuos sean sujetos y beneficiarios del desarrollo.

2.7.2. Indicé de Desarrollo Humano (IDH)

Es un indicador del desarrollo humano por pais, elaborado por el Programa de las
Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD). Se basa en un indicador social
estadistico compuesto por tres paradmetros: vida larga y saludable, educacion y nivel
de vida digno.

2.7.3. Parametros del Indicé de Desarrollo Humano (IDH)

e Salud: medida segun la esperanza de vida al nacer.

e Educacion: medida por la tasa de alfabetizacion de adultos y la tasa bruta
combinada de matriculacion en educacion primaria, secundaria y superior, asi
como los afos de duracion de la educacion obligatoria.

« Riqueza: medida por el PIB per capita PPA en délares internacionales.®®

2.8. EDUCACION

Para que el hombre pueda mantener y, si es posible, mejorar su nivel de desarrollo
en un mundo en transformacion, debe ayudarsele a que se adapte a su ambiente
cultura y a su medio bioldgico y fisico. La Educacion, que origina cambios y favorece
los reajustes necesarios, ayuda al hombre a adaptarse y contribuye

considerablemente a su nivel de desarrollo.

2.8.1. La Educacion y la Salud estan intimamente unidas

La Dra. Margaret Chan, Directora general de la Organizacion Mundial de Salud, en la

cumbre sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio. Intervencion en la segunda

65 bid
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mesa redonda, sobre la consecucién de los objetivos relacionados con la salud y la
educacion, desarrollado en Nueva York (estados Unidos de América) 20 de
septiembre del 2010

La educacion y la salud estan intimamente unidas. Los datos que lo demuestran son

abrumadores.

También sabemos que la educacién de las nifias es especialmente rentable desde el
punto de vista de la salud. En este sentido, la educacion y la salud estan

hermanadas.

Por poner solo un ejemplo, las nifias con mayor nivel educativo tienen menos hijos y
los tienen mas tarde. Ademas, son mejores madres. Asimismo, las nifias y mujeres
alfabetizadas tienen muchas mas probabilidades de tener mejores conocimientos

sobre la salud.

La educacion aumenta el estatus de la mujer, favorece su salud sexual y la protege
de la violencia doméstica. También sabemos que las mujeres que contribuyen a los
ingresos familiares suelen invertir en el bienestar de sus familias: uniformes y libros
escolares, mejores alimentos, letrinas, mosquiteros para protegerse del paludismo,

etc.

En resumen, la educacion es un arma poderosa para romper el ciclo de la pobreza,
la enfermedad, la miseria y la persistencia intergeneracional del bajo nivel

socioeconémico de la mujer.

Por otra parte, los problemas de salud pueden socavar gravemente las inversiones
en educacion. Algunas enfermedades mantienen a los nifios alejados de la escuela
durante mucho tiempo. En otros casos los nifilos tienen que interrumpir

prematuramente su educacion para cuidar a padres o hermanos enfermos.
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La educacion y la salud estan hermanadas y se refuerzan mutuamente,
contribuyendo a sacar a la gente de la pobreza y a ofrecerle la oportunidad de

desarrollar plenamente su potencial humano.¢

2.9. FACTORES CULTURALES

Los factores culturales tienen enorme influencia sobre la salud y el desarrollo. Las
actitudes ante la vida y la muerte determinan el valor que la colectividad concede a la
salud y pueden asi decidirla demanda de servicios sanitarios y el empleo que de

ellos se hace.

Todo personal sanitario debe respetar, estudiar y comprender las creencias y
tradiciones de la colectividad en que trabaja. Algunas creencias son inofensivas para
la salud y para el desarrollo y cabe incluso aprovecharlas; otras son nocivas y se

necesitan programas educativos a largo plazo para cambiarlas. ¢’

2.10. FACTORES PSICOSOCIALES

Al estudiar el desarrollo del ser humano es preferible examinar los factores sociales y
psicologicos en relacion con las instituciones sociales y con las fases de desarrollo,
se destaca la especial importancia que tienen para la salud los factores que acttan
en el seno de la familia y durante la juventud y la edad adulta.®®

2.11. FACTORES SOCIALES

Ante todo, es fundamental que comencemos hablando sobre lo que entendemos por
factores sociales. Cuando hablamos de:

- Factores; hablamos de cosa, de elementos reales, que existen en nuestro

mundo y que por su naturaleza son importantes.

66 OMS, cumbre sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio, Intervencién en la segunda mesa redonda , sobre
la consecucion de los objetivos relacionados con la salud y educacion, Nueva York, 2010.

67 OMS, Desarrollo Humano y Salud Publica, Informe de un grupo cientifico de la OMS, Ginebra, 1972; P.12

68 OMS, Desarrollo Humano y Salud Publica, Informe de un grupo cientifico de la OMS, Ginebra, 1972; P.13
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- Sociales; hacen referencia a lo social, a todo aquello que ocurre en una
sociedad, o sea en un conjunto de seres humanos relacionados entre si por

algunas cosas que tienen en comun.

Entonces los factores sociales, son aquellas cosas que afectan a los seres humanos

en su conjunto, sea en el lugar y en el espacio en el que se encuentre.®®

Revisada las fichas social de todos los pacientes nifios/as adolecentes y jovenes con

Cardiopatia Reumatica muestran los siguientes datos (Anexo)

La distribucion porcentual de los nifios/as adolecentes y jovenes con Cardiopatia
Reumadtica que acuden a la Fundacion Cardioinfantil, segun sexo fue de 55% para el

sexo femenino y un 45% para el sexo masculino.

La distribucion porcentula segun los grupos de edad de los nifios/as Adolescentes y
jovenes, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil existe un predominio de 40%
entre los 11 y 13 afios de edad que enfermaron con Cardiopatia Reumatica, seguido
por un 25% entre 14 y 16 afios de edad, lo que significa que el predominio de

adolescentes es mayor frente a la poblacion nifios y jovenes.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudidé a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion segun edad y sexo fue con mayor predominio el sexo
femenino de 11 a 13 afios de edad con 7 pacientes, seguida de 14 a 16 afios de
edad con 4 pacientes, y para el sexo masculino entre 8 a 10 aflos de edad con 3

pacientes, seguida de 5 a 7 afios de edad con 2 pacientes

La procedencia de los nifios/as adolescente y jovenes que enfermaron con
Cardiopatia Reumatica es de la ciudad de La Paz, con un 55%, de la ciudad de El

Alto con un 30%, lo que significa que la mayoria tienen una procedencia de la ciudad.

El predominio del area urbana es de un 70%, con un 30% del area rural, lo que
significa que la mayoria de los de los nifios/as adolescentes y jovenes con

Cardiopatia Reumética son de la ciudad.

% Diccionario de Tecnologia de Gestion y Filosofia
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75% de los nifios/as adolescentes y jovenes que se enfermaron con Cardiopatia
Reumadtica estuvieron en un grado escolaridad Secundario, un 25% de Primaria, lo

gue significa que los pacientes tienen un nivel de escolaridad éptimo.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudié6 a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucién segin edad y grado de escolaridad de 11 a 16 afios se
encuentra en secundaria y en menor rango de 5 a 10 aflos de edad se encuentran en
primaria, lo que significa que todos se encuentran en el nivel de escolaridad de

acuerdo a su edad.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, se puede observar que la familia
compuesta entre 5 a 6 miembros y de 7 a 8 miembros estan en un 35%, el segundo
grupo es del 20% entre 3 a 4 miembros, significa que la mayoria de las familias son
mas de 5 miembros, se podria decir que viven en hacinamiento.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion segun grupo familiar y disponibilidad de la vivienda con
mayor rango entre 5 a 8 personas ocupan habitaciones sueltas, seguida de 3 a 8
personas ocupan una habitacion multiuso, lo que significa que viven en

hacinamiento.

El 45% del gasto dentro del grupo familiar, es asumido por el padre, y un 20% es
asumido por la madre y ambos, lo que significa que en la mayoria solo trabaja el

padre.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudid a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que el miembro de la familia que asume los gastos
tiene la ocupaciéon a destajo en un 40% (es aquel contrato en el que la remuneraciéon
se pacta con base a la cantidad de unidades, obras o labores que el trabajador
realice en una jornada determinada) y existe un similitud entre cuenta propia sin

seguro y trabajo eventual en un 30%.

Se puede observar que la gréfica 7, estable que la mayoria de los padres trabajan a
destajo y se observa que la ganancia es por debajo del salario minimo Bs.- 1805 en

un 85% y en un menor rango es un 5% su ganancia es mayor al salario minimo,
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significa que la mayoria de familias del grupo estudiado logran subsistir con pocos

recursos.

El predominio de los padres de familia que cursaron hasta el nivel primario es un
55% y en un 35% no tienen ningun nivel de escolaridad, significa que la mayoria de

los padres de familia, solo llegaron a cursar nivel inicial.

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudid6 a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la tenencia de la vivienda de los nifio/as
adolescentes jovenes, es casa propia con un 55%, cedida en un 30%, significa que la
mayoria de las familias que tienen hijos con el problema estudiado, tienen un lugar
donde vivir.

La vivienda en los nifio/as adolescentes jévenes, ocupan habitaciones sueltas un
40%, seguida por un 35% que ocupan solo una habitacion multiuso (dentro la
habitacion esta su cocina), significa que la mayoria de las familias viven en

hacinamiento y de manera precaria.

La mayoria de los nifio/as adolescentes jévenes cuentan con los servicios completos
(Luz, Agua, Alcantarillado) con un 60%, seguido de un 25% cuentan con luz y agua,
significa que la mayoria de las familias cuentan con servicios basicos esenciales para
su diario vivir.

Se puede observar que del total de los nifios/as adolescentes y joévenes con
Cardiopatia Reumatica que fueron encuestados solo 3 cuentan con un seguro en la
(CNS, Caja Petrolera, Caja Bancaria), pero no realizan las cirugias de Cardiopatia
Reumdtica y los otros 17 restantes no cuentan con seguro, significa que se

encuentran desprotegidos en cuanto a su salud

Del total de los de los nifios/as adolescentes y jévenes que tuvieron Cardiopatia
Reumadtica y acuden a la Fundacion Cardiopinfantil a 13 pacientes se les realizé un
tratamiento quirdrgico y los 7 restantes no se operaron, significa que los pocos que
no recibieron tratamiento, fue porque; lero la enfermedad no se encontraban en su
estadio terminal, 2do no necesitaban, 3ero prefirieron dejar que la enfermedad
avance, 4to por no contar con recursos econdémicos, 5to por que decidieron dejar que

la enfermedad avance.
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En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudidé a la Fundacion
Cardioinfantil, refleja donde 17 pacientes gastan en sus medicamentos, laboratorios,
y controles post quirdrgicos mas de Bs.-200 y corrobora la gréfica 15 donde nos
indica que estos mismos pacientes no cuentan con seguro médico y los otros 3
pacientes gastan menos de Bs.- 200 al mes, significa que la mayoria de los

pacientes asumen un gasto.

Del total de los de los nifios/as adolescentes y jévenes que tuvieron Cardiopatia
Reumatica y acuden a la Fundacion Cardiopinfantil refleja que 8 pacientes no
cancelaron ningin monto econémico para su tratamiento quirdrgico, seguido por 3
pacientes que cancelaron un monto menor a $us.1.000, lo que significa que los

gastos en su mayoria fueron cubiertos por la institucion.

2.12. EDAD

2.12.1. Nifiez (cédigo nifia/nifio, adolecente)

La definicion de nifio/a también ha variado considerablemente a lo largo de la historia
y en las diversas sociedades y culturas. La primera infancia de los 0 a los 5 afios de
edad, representa una etapa decisiva en el desarrollo de las capacidades fisicas,
intelectuales y emotivas de cada nifio y nifia, y es la etapa mas vulnerable del
crecimiento puesto que es la etapa en la que los humanos muestran gran

dependencia, motivo por el cual requieren especial proteccion.

En esta fase se forman las capacidades y condiciones esenciales para la vida, la
mayor parte del cerebro y sus conexiones. El amor y la estimulacién intelectual
permiten a los niflos y nifias desarrollar la seguridad y autoestima necesarias. Para

ello su entorno y las condiciones de vida de la madre son fundamentales.

La familia, la comunidad y la escuela son esenciales en esta etapa de crecimiento
acelerado que requiere las condiciones adecuadas para lograr un mejor desarrollo
para el aprendizaje, el juego y el descubrimiento, asi como para estimular la
motricidad y la creatividad.
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2.12.2. Pre adolescencia

Se entiende como pre adolescencia generalmente a la etapa de entre 10 y 13 afios,

es decir, la que abarca el desarrollo de la nifiez a la adolescencia. 7°

En la pre adolescencia, el nifio experimenta cambios biologicos y sociales, asi como
transformaciones cognitivas que le van a permitir enfrentarse a las tareas
intelectuales propias de un adulto, el comienzo de este periodo est4 caracterizado
por la apariciobn de las operaciones concretas, mientras que lo que caracteriza su

final es la aparicion del pensamiento formal.’*

2.12.2.1. Caracteristicas principales

En estos afios, el ritmo de crecimiento disminuye, se sigue creciendo, pero mas
lentamente. En las nifias comienza la pubertad antes, por lo que es frecuente
encontrar a estas mas desarrolladas que los nifios. El cuerpo de los preadolescentes
ya no es como el de un nifio, pero tampoco llega a desarrollarse como el del

adolescente.’”?

En la pre adolescencia, el nifio oculta sus pensamientos ante los adultos, es en
ocasiones, agresivo y apasionado en la defensa de sus intereses. Confia mas en sus
amigos que en los adultos. En el comportamiento de los preadolescentes
predominan las contradicciones porque por un lado mantienen conductas infantiles,
mientras que por el otro, comienzan a dar indicios de independencia que llegaran a

realizarse en la adolescencia (Tello, 1995).

2.12.2.2. Psicologia del desarrollo

Los nifios pre adolescentes tienen una vision diferente del mundo de los nifios mas

pequeiios de forma significativa:

70 Dictionary.com --> Definition of preadolescence (Based on the Random House Dictionary, 2009) Retrieved on
July 5, 2009

71 Arroyo Escobar, M. «Desarrollo de los procesos cognitivos basicos.» Revista Enfoques Educativos. Consultado
el 24 de enero de 2015 .

72 Tello, P. M. «Educacion artistica y preadolescencia» en Revista Interuniversitaria de Formacion del Profesorado
n° 24 Sep/Dec. 1995, pp. 99-111. Revista Interuniversitaria de Formacion del Profesorado. Consultado el 24 de
enero de 2015.
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e Tiene un sentido mas desarrollado de mirar hacia el futuro y ver los efectos de
sus acciones (a diferencia de la primera infancia donde los nifios muchas
veces Nno se preocupan por su futuro).

o Expectativas de empleo mas realistas.

e Sentimientos de independencia.

« Pensamientos y acciones mas maduras.

« A menudo comienza a experimentar limeransa (el amor).

e Puede comenzar preocuparse por su apariencia y lo que estan usando.

« Mayor exposicion a la cultura popular: internet, programas de television,
peliculas, moda, tecnologia, musica.

e Cambios de humor.

2.12.2.3. Crisis en la pre adolescencia

Se trata de una etapa de suma importancia, donde se presentan cambios
sustanciales de desarrollo corporal, cerebral, sexual, emocional y social, esta etapa
se encuentra delimitada para las mujeres de los 9 a 15 afios y para los varones de
los 10 a los 16 afios. Se ha considerado que los cambios psicologicos vy fisicos
durante la pre-adolescencia se vinculan con la imagen negativa del cuerpo,
conductas alimentarias no saludables, dieta y la presencia de insatisfaccion corporal.
Estas conductas, al ser realizadas por nifios y pre-adolescentes puede tener como
consecuencia retraso en el crecimiento, pubertad tardia, fatiga, problemas
gastrointestinales, deficiencias nutricionales, lesiones 6seas y TCA (Trastornos de la
conducta alimentaria) en el futuro. Las principales variables que tienen relacion en el
desarrollo de la insatisfaccion corporal son los factores socioculturales como la
familia, principalmente la percepcién que tienen los nifios y pre-adolescentes de las
actitudes y comportamientos relacionados con el peso y la alimentacion de los
miembros de su familia; los pares dando relevancia a las burlas y criticas
relacionadas con el peso y la apariencia que pueden favorecer la insatisfaccion

corporal y los medios de comunicacién que establecen las normas de apariencia.”®

73 Dictionary.com --> Definition of preadolescence (Based on the Random House Dictionary, 2009) Retrieved on
July 5, 2009
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2.13. SALUD Y ENFERMEDAD EN LAS DIFERENTES ETAPAS DE LA VIDA

La organizacion Mundial de la Salud (OMS) define “la salud es un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones

o enfermedades.””*

2.13.1. La enfermedad en la infancia

La enfermedad afecta a los nifios no solo desde la dimension fisica, sino también
desde otras dimensiones como la psicosocial. Los nifios sufren ademas de por el
dolor o las molestias causadas por la propia enfermedad y las técnicas aplicadas, por
no poder llevar una vida normal, por sentirse distintos a los otros nifios, por ser
estigmatizados por el sufrimiento que perciben a su alrededor o por no comprender
lo que esta pasando. Si el nifio es consciente de la enfermedad, ademas de madurar
anticipadamente, sera capaz de relativizar los problemas cotidianos y se integrara
mas facilmente al entorno social, familiar y escolar. Es por ello primordial que entre
los padres, los profesionales y el nifio haya una comunicacién fluida de la
enfermedad. No obstante, son muchos los padres y profesionales que no estan

formados para enfrentarse a la enfermedad infantil adecuadamente.’

El modo en que la enfermedad afecta a un nifio depende de factores como la
severidad de la enfermedad, el momento evolutivo en el que emerge, los
antecedentes personales y familiares del nifio, el prondstico, las limitaciones y
retrasos asociados que conlleva, la historia biografia y de los refuerzos/aversiones a
los que el nifio ha estado sometido, el temperamento, la respuesta de los padres,
hermanos, compafieros, profesores, pediatras y otros profesionales en contacto con

el nifo.”®

Cuando un nifio estd enfermo, especialmente por una enfermedad que hace peligrar

su vida, lo que realmente debe preocuparnos no es solo la cuantia de la

74 OMS. Preguntas mas frecuentes. Avaifiable at:http://ww.who.int/suggestions/fag/es/.Accessed Octubre/2011.
75 Ortego M.C. Ciencias Psicosociales Il, Universidad de Cantabria, P 2

76 Lizasoain O, Polaino A. Evaluacion de la modificacién del autoconcepto infantil como consecuencia de la
hospitalizacion. Acta Pediatr Esp. 1988.
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supervivencia en los cas de curacion o de remision de la enfermedad, sino también la

calidad de vida.””

Aunque una enfermedad organica, por si misma, no es cusa suficiente para provocar
alteraciones psicolégicas en un nifio’® al igual que en los adultos, los nifios enfermos
pueden experimentar manifestaciones emocionales, siendo las mas frecuentes la
ansiedad y la depresion. 7 Por otro lado, también se ha comprobado la existencia de
una correlacién entre las puntuaciones depresivas de las madre y del hijo, entre la
puntuacion de ansiedad rasgo materna y la depresion infantil. 2 y entra la puntuacion

de ansiedad y depresién parental y los trastornos de ansiedad en los nifios.®!

Todo ello hace necesario que la intervencion psicosocial no solo esta destinada al
nifio, sino que es también muy importante, que esta dirigida a los progenitores, por

las repercusiones que la conducta de estos puede tener sobre su hijo.

Frecuentemente el nifio que logre superar una enfermedad, esta forzado adaptarse a
una nueva vida, o en cualquier caso, a modificar su vida anterior, a causa de las
consecuencias y secuelas generadas por el paso dela enfermedad.® Con el fin de
favorecer el proceso de socializacion, disminuir el aislamiento del paciente y evitar
vivencias de rechazo social es necesario ayudar al nifilo a mantenerse en contacto
con sus amigos. En muchas ocasiones son los padres quienes se han de esforzar
por llamar a los amigos del nifio y fomentar la comunicacion entre ellos. El contacto

con la escuela es fundamental y se debe mantener hasta que sea posible.

Aunque es aconsejable que los niflos vayan adquiriendo autonomia y
responsabilidad a la hora de seguir los tratamientos, debemos alertar a los padres

de la necesidad de seguir supervisando la actividad delegada en sus hijos.

77 Polaina A, del Pozo A. Programas de intervencion en nifios caceros. In: Bucera JM, Bueno AM, editors.
Modificacion de conducta y salud Madrid: Eudem; 1990. P. 341-366

8 Ortego M.C. Ciencias Psicosociales I, Universidad de Cantabria, P 2

79 Lozano JF, Blanco A. Reacciones entre ansiedad y depresion en nifios enfermos crénicos y sus progenitores.
Psiquis 1997; p 154-163.

80 |bid.

81 Taboada AM, Ezpeletas L, de la Osa N. Factores de riesgo de los trastornos de ansiedad en la infancia y
adolscencia . Una revision. Apuntes de psicoogia 1998; P. 47-72

82 Aguirre G, Daniel M, Badell I. Efecto de la enfermedad y el tratamiento en nifios afectos de La Clinica y Salud
1995; p. 311-330.
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2.13.2. Los padres de un niiio enfermo

El diagnodstico de una enfermedad en un nifio causa un profundo impacto en su
familia. De hecho la investigacion demuestra que el nivel del estrés ante la
enfermedad es mayor en la familia, sobre todo en la madre, que en el nifio.®* La
llegada de la noticia al hogar suele provocar ansiedad en los padres y esta revierte

sobre el nifio, haciendo que su ansiedad sea todavia mas intensa y frecuente.®

Asi mismo, el tratamiento que se prescribe, muchas veces, obliga a cambios
importantes en la rutina familiar, a los que se unen muchas dudas acerca acerca del
futuro que espera al joven paciente, temor, sentimientos de culpabilidad, de
incompetencia y de desvalimiento.®** Todo ello puede alterar gravemente la relacion
entre los miembros de la familia, convirtiéndose en un elemento desestabilizador y en

el foco central al rededor del cual gira la vida familiar.2®

2.13.3. Cuando el diagnéstico de la enfermedad de un hijo es
inesperado y devastador.
Muchos padres reaccionan al diagnéstico con sentimientos muy fuertes de
incredulidad, culpa, rabia, dolor, negacién, panico, abandono, confusién y miedo.?
Pocas semanas después de recibir esa informacién, suelen aparecer sintomas de
desajuste fisico, depresion e incapacidad para, posteriormente, comportarse con
mayor normalidad.® Algunos de estos sintomas y sentimientos son meros
mecanismos adaptativos y, a menos que interfieran muy negativamente en la vida,
en un principio pueden considerarse que son Utiles para reducir lo que, por otro lado,

seria una ansiedad insoportable.

83 Moreno I, Antequera R, Aires MM, Colado S, Diaz S. Demanda de apoyo psicosocial en cuidadores de nifios
con enfermedades de baja prevalencia. Apuntes de psicologia 2008; P.349-360.

84 Polaino A, Gil J. Psicologia y diabetes infanto juvenil, Madrid: Siglo XXI; 1994.

85 anzaroteMD, Torrado E. Orientacion y psicoterapia familiar con nifios y adolescentes con enfermedad crénica.
Apuntes de psicologia 2009; 357-372.

86 Die-Trill M. Aspectos psicoldgicos del nifio con cancer terminal, medidas de apoyo y adaptaciéon para el
enfermo y su familia In: Gonzalez M, editor. Tratado de medicina paliativa Madrid: Panamericanana; 1996;P.
1271-1285.

87 Polaina A, del Pozo A. Programas de intervencién en nifios caceros. In: Bucera JM, Bueno AM, editors.
Modificacion de conducta y salud Madrid: Eudem; 1990. P. 341-366

88 |bid.
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Los sentimientos de culpabilidad también son recuentes en los padres, estos suelen
surgir ante la impotencia que sienten por su capacidad de proteger a su hijo contra
la enfermedad. A menudo piensan que podian haber tomado mayores precauciones
ante la aparicion inicial de sintomas, y que estas precauciones hubieran controlado la
enfermedad. ¥ En el transcurso de la enfermedad, no es infrecuente que los padres
se cuestionen su propia capacidad para afrontar la situacion con la méaxima
serenidad posible y ten “perder la cabeza” y no poder proporcionar al nifio los
cuidados que necesita. Estos y otros temores son mas frecuentes e intensos a
medida que la enfermedad avanza, intensificandose si la enfermedad entra en fase

terminal.®°

Muchos profesionales creen que una vez informados los padres, estos umpken las
prescripciones y recomendaciones que les han proporcionado, y las faltas de
adherencia son provocadas, principal p exclusivamente, por los nifios, Esto es un
error. °*Algunos autores han puesto de manifiesto el incumplimiento, por parte de los
padres, de los padres, de los tratamientos. Las razones pueden ser varias, pero
quizas las muchas variables que influyen en el correcto cumplimiento del tratamiento
favorecen las transgresiones. En el caso de los nifios muy pequeiios, donde los
padres deben asumir total responsabilidad en los cuidados, la gran cantidad de

dificultades que pueden entrafiar el tratamiento.*

En cuanto el comportamiento de los padres en cuanto a su hijo es muy variado y no
siempre es el correcto para el fortalecimiento de conductas de adherencia en los
nifios. Los padres reaccionan de diversos modos y en funcién de los mismos, el nifio
a su vez reacciona mas o menos adecuadamente. De hecho la respuesta de la
familia a la enfermedad son complejas, ya que cada miembro reacciona a la
enfermedad del nifio y a las reacciones de otros familiares. Asi nos podemos
encontrar con padres que adoptan comportamientos rigidos y dominantes, quizas por

temor a la enfermedad, que en lugar de beneficiar la adaptacion de sus hijos, la

89 Die-Trill M. Aspectos psicoldgicos del nifio con cancer terminal, medidas de apoyo y adaptacién para el
enfermo y su familia In: Gonzalez M, editor. Tratado de medicina paliativa Madrid: Panamericanana; 1996;P.
1271-1285

9 |pid.

91 Polaino A, Gil J. Psicologia y diabetes infanto juvenil, Madrid: Siglo XXI; 1994.

92 |pid
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empeoran. En otros casos, sus exigencias se pueden tornar excesivas, solicitando de

sus hijos una madurez y responsabilidad impropias para su edad.?

Sin embargo lo mas habitual es encontrarnos con padres y familiares que sobre
protegen al nifio enfermo. Esta sobre proteccion les lleva, en muchas ocasiones, a
restringir la disciplina del nifio enfermo. Esta sobreproteccién les lleva, en muchas
ocasiones, a restringir la disciplina del nifio y no poner limites a sus malos
comportamientos. Esto es un error y es importante informar de ello a los padres
porque impide la adaptacibn emocional del nifio provocando en la sensacion aun
mas intensa de pérdida de control. La enfermedad y su tratamiento hacen que el

mundo del paciente infantil sea enormemente cabtico.*

2.13.4. Los hermanos del nino enfermo

Los hermanos del nifio enfermo se encuentran en una posicion enormemente dificil.
No solamente se enfrentan a la posibilidad de perder a su hermano enfermo, sino a
una reduccion significativa en la atenciébn y cuidados que sus padres les
proporcionan. A menudo, sienten un gran enojo hacia sus padres por la necesidad,
impuesta por las exigencias de la enfermedad, de tener que actuar como padres
sustitutos durante las hospitalizaciones del enfermo y a la percepcion que tienen de
sus padres como incompetentes e incapaces de proteger a su hermano contra la

enfermedad.®®

Muchas veces, por enfrentar su propio duelo, los progenitores no son capaces de
auxiliar a los otros hijos o no saben dar una respuesta adecuada al nivel de

desarrollo cognitivo de estos nifios. Bastantes nifios no revelan sus miedos,

93 Polaina A, del Pozo A. Programas de intervencién en nifios caceros. In: Bucera JM, Bueno AM, editors.
Modificacion de conducta y salud Madrid: Eudem; 1990. P. 341-366

94 Die-Trill M. Aspectos psicoldgicos del nifio con cancer terminal, medidas de apoyo y adaptacién para el
enfermo y su familia In: Gonzalez M, editor. Tratado de medicina paliativa Madrid: Panamericanana; 1996;P.
1271-1285

9% Die-Trill M. Aspectos psicolégicos del nifio con cancer terminal, medidas de apoyo y adaptacion para el
enfermo y su familia. In: Gonzales M, editor. Tratado de medicina paliativa Madrid: Panamericana; 1996.p.1271-
1285.
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confusiones y sentimientos de culpa escondidos, y bastantes de las ideas y

sentimientos que despiertan tales situaciones de crisis pueden durar toda la vida.®®

2.13.5. La comunicacién con el nifio

Como anteriormente he comentado, uno de los objetivos de la intervencion
psicologica es fomentar la comunicacion entre los miembros de la familia y entre

estos y el nifio.

Una comunicacion honesta y abierta con el nifio desde el momento mismo de su

diagnéstico facilita su adaptacion a la enfermedad y su calidad de vida.®’

2.14. VIVIENDA COMO FACTOR SOCIAL IMPORTANTE PARA EL SER
HUMANO

Es considerada una necesidad bésica para los seres humanos, la calidad de su
construccion, las condiciones de habitabilidad, la cantidad y calidad de los servicios
con que cuenta estas son indicadores del grado de bienestar y condiciones de vida
de la poblacion de un pais. Intervencion en la segunda mesa redonda, sobre la
consecucién de los objetivos relacionados con la salud y la educacién, desarrollado

en Nueva York (estados Unidos de América) 20 de septiembre del 2010.

2.15. HACINAMIENTO

El hacinamiento esta expresado como el numero de personas que habitan un
dormitorio o una habitacion, esto influye en una mejor condicion habitacional de la
vivienda, el concepto de habitabilidad esta directamente relacionado con el déficit

cuantitativo de la vivienda (mayor nimero de hogares y viviendas).

Diversos estudios realizados en el pais establecen que entre un tercio y la mitad de

las viviendas bolivianas sufren condiciones de hacinamiento®.

% Craig G. Agonia y muerte. In: Graig G, editor. Desarrollo psicoldégico Mexica: Prentic-Hall Hispanoamericana;
1997.p. 666-683.

97 Exposito D, Gebrero B, Olivares S, Ruiz T. Evaluacion de la calidad de vida en nifios enfermos de cancer
mediante ECVNO y POgOLS. Psquis 1996; 17.

9 Programa de las Naciones Unidas Para el Desarrollo(PNUD).
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“Una investigacion realizada en 20 municipios del eje metropolitano de Bolivia revela
gue el 31% de las viviendas se encuentran en condiciones de hacinamiento, es decir
gue cuentan con mas de dos personas por dormitorio, esta condiciébn de
hacinamiento refleja la desigualdad socioeconémica de las familias. Es alta 54% en
los hogares de bajos ingresos, mientras que es casi inexistente 1% en los de
mayores ingresos.”, indicod el representante adjunto del PNUD en Bolivia, Claudio

Prévidas.%®
2.15.1. Hacinamiento Familiar

El hacinamiento familiar es un fenémeno muy comun en los grandes centros
urbanos. Esto es asi debido a que es cada vez mayor la cantidad de gente que se
concentra en estos espacios a pesar de que el centro urbano en si no puede
asegurar los servicios y derechos basicos para todos sus habitantes, esto nos habla
de la relacion que hay entre las personas que viven en un espacio determinado con
ciertas caracteristicas, como cuantas personas viven en una casa y cuantos cuartos

tenga la casa y el espacio de cada cuarto.1%

El hacinamiento estd conceptualizado desde el mundo occidental en términos
estructurales: numero de personas por cuartos. Para los pueblos indigenas, y
dependiendo del contexto territorial, los resultados de este indicador pueden ser mas
bien una constataciéon de sus formas de vida. El criterio para definir hacinamiento
puede diferir del usado en las fuentes nacionales; fijando para todos los casos el
limite de mas de 3 personas. Asimismo, excluye del célculo a las viviendas que no
poseen dormitorios. En general, a nivel nacional la proporciéon de viviendas sin
dormitorios es baja, y por ende el indicador de hacinamiento no difiere

significativamente si se incluyeran estas viviendas.'%*

99 Viviendas del pais sufren condiciones de hacinamiento, La Paz-ANF abr 29,2015
100 v/, Salazar, “Hacinamiento Familiar: un Problema Social - Venezuela.”
101 CEPAL - CEPAL, “Viviendas en situacion de Hacinamiento.”
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CAPITULO IIl.
MARCO METODOLOGICO

3.1. TIPO DE INVESTIGACION

El disefio que se utiliz6 en la investigacion es de tipo cualitativo se enfoca a
comprender y profundizar los fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los
participantes en un ambiente natural y en relacién con el contexto y poder Determinar
la Situacién socioecondmica en las familias de nifios/as, adolescentes y jovenes con
Cardiopatia Reumatica, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil, asi como la

percepcion sobre el trabajo de la fundacion.

El enfoque cualitativo se selecciona cuando se busca comprender la perspectiva de
los participantes (Individuos o grupos pequefios de personas a los que se
investigara) acerca de los fenomenos que los rodean, profundizar en sus
experiencias, perspectivas, opiniones y significados, es decir, la forma en que los
participantes perciben subjetivamente su realidad. También es recomendable
seleccionar el enfoque cualitativo cuando el tema del estudio ha sido poco explorado,
0 no se ha hecho investigacion al respecto en algun grupo social especifico.10?

3.2.  NIVEL DE LA INVESTIGACION.

Esta investigacion fue de caracter descriptivo, porque en primer lugar describira las
caracteristicas de las unidades de observacion para luego desarrollar un nivel de
analisis de las variables seleccionadas en funcion a la formulacién del problema y del
marco tedrico.03

Fue descriptivo, porque permite, Determinar la Situacion socioeconémica en las
familias de nifios/as, adolescentes y jévenes con Cardiopatia Reumatica, que acuden
a la Fundacion Cardioinfantil, asi como la percepcién sobre el trabajo de la

fundacion.

102 Hernandez Sampieri, Fernandez y Bautista, Metodologia de la investigacion, Quinta edicién, 1998, p 364
103 Hernandez Sampieri, Fernandez y Bautista, Metodologia de la investigacién, Quinta edicién, 2003, p. 119
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3.3. METODO DE LA INVESTIGACION.

El método aplicado en la presente investigacion fue el método de estudio de caso es
una metodologia rigurosa que.
- Es adecuada para investigar fendbmenos en los que se busca dar respuesta a
cdmo y por qué ocurren.
- Permite estudiar un tema determinado.
- Es ideal para el estudio de temas de investigacion en los que las teorias
existentes son inadecuadas.
- Permite estudiar los fenbmenos desde multiples perspectivas y no desde la
influencia de una sola variable.
- Permite explorar en forma mas profunda y obtener un conocimiento mas
amplio sobre cada fendmeno, lo cual permite la aparicion de nuevas sefales
sobre los temas que emergen, y
- Juega un papel importante en la investigacion, por lo que no deberia ser

utilizado meramente como la exploracién inicial de un fenébmeno determinado.

Por lo tanto, la metodologia cualitativa ha ido ganando un gran interés, dadas las
posibilidades que presenta en la explicacion de nuevos fendmenos y en la
elaboracion de teorias en las que los elementos de caracter intangible, tacito o
dindmico juegan un papel determinante. Ademas, el estudio de caso es capaz de
satisfacer todos los objetivos de una investigacion, e incluso podrian analizarse

diferentes casos con distintas intenciones (Sarabia, 1999)1%4,

3.4. METODOLOGIA DEL OPERATIVO DE CAMPO

El trabajo de campo se inicié con la realizacion de las entrevistas, a los pacientes
que tuvieron la enfermedad, las madres de familia con hijos con Cardiopatia
Reumdtica y personal de Salud de la Fundacion Cardioinfantil, percepcion de los

pacientes con Cardiopatia Reumatica.

104 MARTINEZ Cristina, El método de estudio de caso: estrategia metodoldgica de la investigacion cientifica, num.20, julio
20086, pag. 165-193.
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3.5. VALIDACION DE LOS INSTRUMENTOS

La prueba piloto fue validada, con el personal de salud de la Fundacion Cardioinfantil
y madres de familia con hijos con Cardiopatia Reumética y pacientes que
posteriormente no forman parte en la investigacion. Con este fin se planifico las

siguientes actividades:

e Preparacion del material (guia de entrevistas).
e Aplicacion de los instrumentos.
e Andlisis de los resultados de confiabilidad y validez de la guia de entrevistas.

e Ajuste de las preguntas de la entrevista.

3.6. EJECUCION OPERATIVA DE CAMPO

El operativo de campo tuvo una duracion de 2 meses, que comprendid varias
actividades previas, incluidas la organizacion con los padres de familia que serian
entrevistados, asi como la planificacion de los horarios para la realizacion de la

entrevista.

3.7. ESTRATEGIA DEL OPERATIVO DE CAMPO

Se realizé una invitacion, posteriormente se realizo las entrevistas a las personas

sujeto de estudio.

El operativo de campo requiere de una estrategia planificada para garantizar la

calidad de la informacion recolectada.

El cuadro adjunto resume las principales actividades que se realizaran durante el

levamiento de informacion:
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CUADRO N° 1

Estrategia Operativa de campo

ACTIVIDADES RESPONSABLE PROCEDIMIENTO
1. Organizacion y preparacion _
del material a utilizar (Guia de , Organizar y preparar todo el
. Investigadora material a utilizar, en forma
de entrevistas, grabadora, ) .
virtual e impresa
etc.).
Se realizé un plan de tiempos
2. Planificacion de pacientes y seleccion de personas para
para entrevistarlos segun : !a entrevista dentro .I","S
leccion de | ¢ Investigadora instalaciones de la Fundacion
seleccion de la muestra. Cardioinfanti 'y en los
domicilios de algunos
pacientes.
Se contacta via telefoénica y a
3 ¢ L 5 . través de una reunién previa
. Comunicacion a pamentesy para la realizacion de una
5 m_adf_es de familia para la validacion de las guias de
realizacion de la entrevista a| Investigadora entrevista. Se la entrevista;
objeto de validacién de los posteriormente se revisa la
instrumentos consistencia de la informacion
a fin de madificar y adecuar
las preguntas de las guias.
4. Realizacién de la entrevista (y ) _
el llenado de la encuesta en _ Habiendo validado la
. . Investigadora entrevista, se procede a su
base a la ficha social - A
aplicacion.
anexo).

Fuente: Elaboracion propia

3.8.

UNIVERSO

El universo de la investigacion lo constituyé 20 personas del grupo de estudio;

comprometidas entre nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica

comprendidas entre las edades de 5 a 22 afios.
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3.9. MUESTRA

Al ser un trabajo cualitativo se establecié un estudio de caracter no probabilistico
intencional, ya que los entrevistados fueron seleccionados por el investigador en

funcién a conveniencia

Asi la entrevista fue aplicada a 15 personas, cinco pacientes, cinco madres de familia

y cinco del personal de salud de la fundacion Cardioinfantil.

3.10. INTERVENCION METODOLOGICA CUALITATIVA

El estudio abarcé a 15 personas, muestra no probabilistical®® (es una técnica de
muestreo donde las muestras se recogen en un proceso que no brinda a todos los

individuos de la poblacion iguales oportunidades de ser seleccionados).

Se aplico la encuesta a 5 madres de familia que tienen hijos con Cardiopatia
Reumadtica, 5 pacientes que tienen Cardiopatia Reumatica, 5 al personal de salud de
la Fundacion Cardioinfantil y se valido los datos de la entrevista. (cuadro en anexos).

3.11. UNIDADES DE ANALISIS

3.11.1. Unidad de Andlisis Poblacional

La Unidad de Andlisis poblacional estara representada a 15 personas, 5 madres de
familia que tienen hijos con Cardiopatia Reumatica, 5 pacientes que tienen
Cardiopatia Reumatica cuya edad estan entre 5 a 22 afios de edad, 5 al personal de

salud de la Fundacién Cardioinfantil.

3.11.2. Unidad de Analisis Geogréfica

La ciudad de La Paz se constituyd en la unidad geografica de la Investigacion.

105 Hernandez Sampieri, Fernandez y Bautista, Metodologia de la investigacién, Quinta edicion, 2003, pp. 176
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3.11.3. Unidad de Andlisis Temporal

La gestion 2015 se constituyé en la unidad de analisis temporal, en tanto fue el

tiempo en el que se desarroll6 el estudio.

3.12. FUENTES DE LA INVESTIGACION

Para la obtencion de la informacion requerida para la investigacién se recurrio a
fuentes tanto de caracter primario como de caracter secundario, vale decir que se
trabajé con la obtencion de datos directos mediante entrevistas a los sujetos

participantes como con informacion obtenida de documentos de archivo.

3.12.1. Fuentes Primarias

Fueron los pacientes, madres de familia y personal de salud que trabaja en la
Fundacién Cardioinfantil, la obtencién de informaciéon fue de manera directa, a través

de la entrevista.

3.12.2. Fuentes Secundarias

Los documentos referidos a la Fiebre Reumatica/Cardiopatia Reumatica, como ser
registros de atencion, fichas Sociales, al igual que las historias clinicas constituyeron

las fuentes secundarias de la investigacion.

3.13. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE LA INVESTIGACION

Durante el proceso de la investigacion se utilizo:

La entrevista, se desarroll6 con algunos padres de menores que tienen Fiebre
Reumética/Cardiopatia Reumaética, asimismo se logré aplicar esta técnica a las
autoridades y personal administrativo de La Fundacién Cardioinfantil, en la ciudad

de la Paz. (Anexos)
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3.14. PROCEDIMIENTO DE LA INVESTIGACION

El desarrollo de la investigacion contemplo la implementacion de diferentes
momentos metodologicos, verificando la calidad y coherencia de la informacion

misma que a continuacion se detallan:

Revisién Documental.

En esta etapa se desarroll6 el rastreo documental inherente al tema de investigacion,
para tal finalidad se consultd diferentes documentos de la biblioteca de la OPS/OMS,
del Ministerio de Salud, INE, documentos que fueron analizados, para apoyar la
investigacion. Asimismo, se recurrié a la consulta de la documentacion existente en

la Fundacion Cardioinfantil.

Recoleccion de Datos.

Referida a la recopilacion de informacion con relacion a las variables de investigacion
informacion que se obtuvo mediante la aplicacion de los instrumentos y técnicas de
investigacién (entrevistas, y recojo de informacion de documentacién complementaria

a la situacion del problema).

Analisis Interpretativo de los Datos.

La metodologia que se aplico fue el del método de estudio de caso, para satisfacer
todos los objetivos de la investigacion, e incluso podrian analizarse diferentes casos

con distintas intenciones.

3.15. ASPECTOS ETICOS.

Se realizaron los permisos correspondientes a las familias de los pacientes y a la
Fundacién Cardioinfantil a objeto de realizar la investigacion. Se acordd que la
informacion brindada seria precautelando la identidad de los entrevistados en el

documento.
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Ademas, se cuenta con un documento firmado por los padres de familia, donde dan
permiso para utilizar la informacion y datos sociales, econdmicos para fines del

presente trabajo de informacion.

3.16. GUIA DE PROCEDIMIENTO

Se realizé un ejercicio previo, para la validacién del instrumento de la entrevista,

realizado con personas clave.

Las preguntas fueron adecuadas y ajustadas al contexto y circunstancias, orientadas
a dar respuesta a los objetivos especificos hubo sugerencias realizadas, mismas que
fueron consideradas para su aplicacién en tres dias (tarde y noche), los dias lunes,

miércoles y viernes.

Se hizo la seleccién de entrevistados con muestreo de tipo no probabilistico

intencional.

Se solicitd el permiso a objeto de desarrollar la investigacion correspondiente, en la
institucion e instancias correspondientes (Direccion de la fundacién, madres de
familia y pacientes con Cardiopatia Reumatica), asi también se explico el objetivo, se
solicité el permiso y cooperacion correspondiente a los entrevistados, considerando

sus actividades. En ciertos casos aceptaron grabacion de las entrevistas.

Intencionalmente; la poblacién fuera del rango de edad, que no padecian Cardiopatia

Reumaética fueron excluidos.

Se realizé la transcripcion de la entrevista, considerando aspectos observados en
actitud, reaccion y comportamiento a fin de aproximar una respuesta coherente y
mas verdadera durante la entrevista. Posteriormente, se selecciond y ordend la
informacion recabada, en funcion de los objetivos, diferenciada en los tres sectores

entrevistados.

Se realizé ejercicios de relacion, comparacion, coincidencias, similitud en respuestas,
como consecuencia de una interpretacion preliminar, que facilit6 mejor organizacion

de informacion.
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Se realiz6 la interpretacion y posterior analisis de las respuestas obtenidas,
considerando el timbre, actitud y reacciones comportamentales, asi como el énfasis

en las respuestas.
Finalmente se obtuvieron los resultados, y se realizaron las conclusiones.

Las entrevistas siguieron un procedimiento con la finalidad obtener informacién de
tipo cualitativo en relacion a determinar la situacion socioeconémica de los nifios/as,

adolescentes y jovenes de la Fundacion Cardioinfantil.

Se puso numeracion y letra luego de la respuesta textual de los entrevistados, que
hace referencia a una codificacion de la entrevista para fines de ubicacién de

respaldo documental y resguardo ético, realizada por el entrevistador.
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CAPITULO IV. UBICACION DE LA ZONA DE ESTUDIO

4.1. REALIDAD DE BOLIVIA

4.1.1. Datos Generales de la poblacion

Bolivia cuenta con 10.027.254 Habitantes segun el Instituto Nacional de Estadistica
(INE), Censo Nacional de Poblacién y Vivienda 2012, respecto a la densidad de
poblacion del pais aumento a 10 habitantes por Km2, el 31,02% son menores de 14
afos, el 62,86% se encuentran entre 15 a 64 afios de edad y un 6,12% tienen 65
afios o0 mas de acuerdo al ultimo Censo 2012.El departamento de La Paz con una
poblacion de 2.706,351 habitantes una superficie de 133,985 Km2 con una densidad
de 20,20 Hab/Km2. 106

La vivienda se clasifica segun su tipo, particulares y colectivas, la primera es aquella
destinada como alojamiento permanente o temporal de una persona o0 grupo de
personas con o sin vinculo familiar, que vive bajo un régimen familiar o comparten
habitualmente sus comidas. La vivienda colectiva, destinada como alojamiento
permanente o temporal de un grupo de personas sin vinculos familiares, que hacen
vida en comun por razones de disciplina, ensefianza religion, salud trabajo, o son los
hospitales, orfelinatos, etc. EI CNPV registro 935,514 viviendas en el departamento
de La Paz, de las cuales 930,689 corresponden a viviendas particulares y 4,825 a

viviendas colectivas.

Es importante conocer la tenencia de la vivienda, segun el CNPV 2012 en el
departamento de La Paz propia 631.329, alquilada 105.256, anticrético y mixto
32.025, cedida 72,132 y otra 11.988.

En el afio 2011, en Bolivia 56,8% de los hogares habitaban viviendas donde
compartian hasta dos personas por dormitorio, lo cual refleja un hacinamiento bajo;

similar caracteristica se presenté en el area urbana donde el 59,75% de hogares

106 Censo Nacional de Poblacién y Vivienda 2012, Bolivia Caracteristicas de Poblacion y Vivienda
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mostraban este mismo hacinamiento por dormitorio; en el area rural el grado de

hacinamiento bajo es caracteristico del 48,67 % de los hogares'®’

Segun los resultados del censo nacional de poblacion y vivienda 2012, tomando en
cuenta, la cantidad Habitantes en el departamento de La Paz, la superficie y la
densidad se puede indicar que existe hacinamiento.

4.1.2. Datos demograéficos béasicos de Bolivia, Area Urbana y Rural

De los 10.027.254 habitantes que fueron empadronados en el pais, 6.751.305 viven
en areas urbanas y las restantes 3.274.949 en areas rurales, en términos
porcentuales esto significa 67,3 por ciento y 32,7 por ciento respectivamente, segun
datos del Censo Nacional de Poblacion y Vivienda 2012, realizado por el Instituto

Nacional de estadistica.

Observando la tasa anual de crecimiento intercensal 2001-2012, el ritmo de
crecimiento anual registrado en areas urbanas fue poco mas de cinco veces que
areas rurales, mostrando tasas de crecimiento anual de 2,4 por ciento y 0,5 por

ciento respectivamente.1%8

4.1.3. Datos sociodemograficos de La Paz

La ciudad de La Paz es la sede los poderes publicos del Estado Plurinacional de
Bolivia y en ella se concentra la mayor cantidad de actividades de comercio y
gestién. Constituye un valle de 18.724 has urbanizadas, con pendientes variables

entre baja, media y accidentes geograficos propios de la cuencal®,

4.1.3.1. Demografia

A partir de mediados del Siglo XVI, Siglo XVII, Siglo XVIII, Siglo XIX e inclusive
durante todo el Siglo XX, hasta ya entrado el Siglo XXI, el departamento de La Paz

tiene una de las mas grandes concentraciones de grupos humanos del pais.

107 Instituto Nacional de Estadistica, Resumen ejecutivo encuesta de hogares 2011, p.2

108 |nstituto Nacional de Estadistica, Resumen ejecutivo encuesta de hogares 2011, p.2

109 GOBIERNO MUNICIPAL DE LA PAZ; “Diagnéstico y Estrategias para el Programa de Rehabilitaciéon y
Desarrollo Urbano de La Paz”; Gobierno Municipal de La Paz; 2004. Pagina 13

73


https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XVI
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XVII
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XVIII
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XIX
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XX
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XXI
https://es.wikipedia.org/wiki/Humanos

Esta es la evolucién de la poblacion del Departamento de La Paz segun los afios:
Siglo XXI

o Para el afio 2001 La Paz tiene 2,350,500 habitantes (Censo nacional*)

o Para el aflo 2007 La Paz tiene 2,500,000 Llega a los 2 Millones y Medio
de Habitantes (Estimaciones). En el presente es comparable a la
poblacion actual del Departamento de Santa Cruz (2,655,084 hab.).

o Paraelafo 2012 La Paz tiene 2,706,351 habitantes (Censo nacional*)

o Para el afio 2018 se estima que el Departamento de La Paz pasara los
3 Millones de Habitantes (Estimaciones).

4.1.3.2. Areaurbanay Rural de La Paz

De los 531,522 habitantes que fueron empadronados en el departamento de La Paz,
218,126 viven en el area urbana y el restante 313,396 en area rural, la tasa anual de
crecimiento intercensal 1992-2001 en porcentaje, esto significa 4,23 por ciento y 0,25
por ciento respectivamente, segun datos del Censo Nacional de Poblacion y Vivienda

2012, realizado por el Instituto Nacional de estadistica.'°

4.1.4. Migracion

La Inmigracién en Bolivia se trata del éxodo de ciudadanos de otros paises hacia la

Republica Boliviana.

Desde la era republicana comienza la inmigracion post-colonial en Bolivia, en su
mayoria familias europeas (principalmente de Espafa), por la riqueza de las piedras

preciosas de las minas.!!!

Durante las ultimas décadas, Bolivia ha sufrido una migracion masiva desde el
campo hasta la periferia de las ciudades por causas como la busqueda de empleo y

los desastres asociados a fendmenos naturales. Estos dramaticos movimientos de

110 Instituto Nacional de Estadistica, Resumen ejecutivo encuesta de hogares 2011, p.2
1111 a emigracion espafiola transoceanica 1911-1915, Consejo Superior de Emigracion, Madrid, 1916, pag 457
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poblacion han creado grandes cinturones de miseria en torno a las urbes, con

poblaciones que en su mayoria viven muy por debajo del umbral de la pobreza.

4.1.4.1. Elimpacto de la migracion en la familia

La migracion no solo impacta en cuanto a la desintegracion familiar, sino también es
causa de problemas de salud, segun un estudio de la organizacion Nicas Migrantes,
en el cual se refleja que el estrés, dolor de cabeza, depresion y hasta la violencia

intrafamiliar pueden estar relacionados.

Martha Cranshaw, representante de Nicas Migrantes, destacd que de las personas
consultadas y con familiares de migrantes, el 67% de casos sufren estrés, el 58%
sufren de depresion, de dolor de cabeza el 39%, y un 5% sufren violencia

intrafamiliar.

Explicé que estos padecimientos estan relacionados, por las preocupaciones de la
separacion familiar, el cambio de jefatura en el hogar, la poca comunicacién entre los

familiares, asi como por los nuevos roles dentro de la familia, y la falta de carifio.

Las Nifas, pues se les asignan tareas que no son propias de su edad, como lavar
ropa, limpiar y cuidar a sus hermanitos o hermanitas, que incluye el bafarlos,
vestirlos y estar pendiente de ellos, en vez de que estas estudien o jueguen acorde a

su edad”, dijo Cranshaw.

El estudio fue presentado durante el IV Foro sobre Migracion y Derechos Humanos:
“Mujer y Migracién”, organizado por el Servicio Jesuita para Migrantes de Nicaragua,
enmarcado en el Dia Internacional del Migrante, que es conmemorado cada primer

domingo de septiembre.

4.1.4.2. Incremento de la migracién femenina

Hloreley Osorio, investigadora de la Facultad de Humanidades y Comunicacion
Social, de la Universidad Centroamericana, UCA, alega que la migracion femenina

aumenta a la par de que mas mujeres se estavan convirtiendo en jefas de hogar.
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Un muestreo realizado con estudiantes de la UCA, sefiala que en el 41.3% de sus
hogares la mama es la cabeza de familia, el 32.5% esta a cargo de los padres, y el
8.5% en manos de la abuela; el abuelo solo en el 3% de los casos y en menor

porcentaje estan las tias con 2.2%, hermanas 1.6%, y otros familiares.

“‘Una de las caracteristicas de las mujeres es que esta demostrado que son mas
responsables y mejores administradoras. Incluso, las mujeres migrantes son las que
mas aportan al hogar’, comenté Osorio, destacando que el 89.7% de los
entrevistados consideran negativa la migracién, mientras el 75.2% considera que la

migracion contribuye a la desintegracion familiar.t?

4.1.5. Salud

El sistema de salud boliviano se encuentra organizado en dos grandes sectores:
publico y privado. Ministerio de Salud y Deportes (MSD) atiende a menos de la mitad
del total de la poblacién a través del subsector publico, que incluye al Seguro
Universal Materno Infantil y el Programa de Extension de Cobertura a areas rurales.
El subsector de seguridad social esta compuesto por el Seguro Social Obligatorio
para las personas pertenecientes al sector de economia formal, de corto plazo
(servicios de salud), y el seguro de largo plazo (que tiene a su cargo las
administradoras de los fondos de pensiones). Este cubre a 28.4% de la poblacion y

opera con planes y agentes gestores relativamente independientes entre si.

El sector privado ofrece servicios para el 10% de la poblaciéon y funciona
fundamentalmente sobre la base de pagos directos de bolsillo. Alrededor de 30% de
la poblaciéon no tiene mas acceso a servicios de atencion a la salud que el que le

ofrece la medicina tradicional, con cargo directo a sus ingresos.13

4.1.6. Educacioén

La educacién es uno de los pilares en los cuales se sustenta el desarrollo de un pais.

Cuanto mejor educada es una persona, tiene mayores probabilidades de progreso v,

112 Martha Cranshaw
113 | edo Carmen,PhD, Soria Rene “Sistema de Salud de Bolivia”, Centro de planificacion y Gestién , Universidad
Mayor de San Simon, Cochabamba, P 109, Marzo 2011.
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por ende, la productividad del pais mejora. El nivel de desarrollo de un pais es

directamente proporcional a su nivel de educacion.

Entre los objetivos del milenio (ODM), planteados por la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU), uno de los objetivos principales es la universalizacion de la educacion
primaria. Los esfuerzos realizados por llevar a cabo dicho objetivo han sido varios y
hubo un avance interesante en los ultimos 10 afios. Sin embargo, los ODM
establecen solamente metas cuantitativas y no cualitativas, relegando a segundo
plano el tema principal de la educacién en Bolivia: la calidad educativa. No es
suficiente aumentar el nimero de estudiantes inscritos en Primaria, Secundaria o el
nivel universitario, si la calidad de educaciéon es una de las peores de la region.
Debemos pasar de politicas publicas enfocadas solamente en elementos
cuantitativos a disefiar politicas publicas que exijan indicadores cualitativos para su
evaluacion. Tan sélo de esa manera en la educacion podremos hablar de generar las
condiciones de equidad que se necesitan para la poblacion. Se deben tomar
acciones concretas para mejorar las competencias de los maestros, generando
cursos de capacitacion y actualizacién tanto en técnicas pedagdgicas como en la
actualizacion de los contenidos. Esta formacion continua no puede ser solamente un
formalismo y ser tomada a la ligera debe ser encarada como un eje fundamental y

evaluada seriamente de manera continua.

Una educacién de calidad requiere de varios factores, tales como una infraestructura
adecuada, profesores con competencias solidas y actualizadas, condiciones
alimentarias y de nutricion cubiertas, homogenizacion de las curriculas escolares
entre el nivel publico y privada, facilitar el acceso de los estudiantes a las nuevas

tecnologias y fomentar un aprendizaje integral.

Para eso, la inversion publica en la educacién es primordial del presupuesto general
se destina menos del 5 por ciento a la educacion. Ademas, se debe buscar la

eficiencia en el gasto publico educativo, para ello un tema fundamental es la
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revalorizacion de los maestros y eso debe estar acompafiado de un reconocimiento

de su labor que debe traducirse en los salarios de los maestros.14
Mientras menor educacion, mayor es el riesgo de no cuidar su salud.

4.1.6.1. Ley de Educacion Boliviana “Avelino Sinani — Elizardo

Perez”

En (septiembre 2006), la organizacion curricular ordena el sistema de la educacion
en sus diversos subsistemas, niveles, modalidades y ambitos; ademas, organiza los
conocimientos, destrezas, habilidades, valores y actitudes indispensables para el
desarrollo integral del ser humano, de acuerdo a la edad y a los requerimientos del
entorno natural, social, cultural y productivo. Sus principios son los siguientes:
impulsa el proceso de descolonizacion, del fortalecimiento y desarrollo de la
heterogeneidad de las culturas en funcién a los requerimientos sociales; sustenta la
complementariedad y complementacion de saberes y conocimientos de los distintos
actores educativos; es de construccion colectiva, con la participacion de los distintos
actores de la educacion, instituciones y organizaciones de base, tomando en cuenta
criterios territoriales, culturales, linguisticos de caracter local, regional y nacional;
Recopilado por UNESCO-IBE. 1'% contribuye al desarrollo equilibrado de las
potencialidades y capacidades del educando; emerge de las necesidades de la vida
y aprendizaje, tomando en cuenta los intereses de las personas y la colectividad
orientada a su satisfaccién integral; es procesual, dialéctica e integradora orientada a
los cambios estructurales; es cientifica, fomentando las actitudes criticas, creadoras
y desarrolla las capacidades de investigacion y solucién de problemas; responde a
un enfoque productivo practico-teérico, que asegure la formacion de personas utiles
a la sociedad; fortalece las identidades culturales propias

y construye la unidad y la identidad Plurinacional boliviana; es trilingte, que permite

el manejo de una lengua originaria, el castellano y

114 ] a educacion en Bolivia, Fernanda San Martin Carrasco - Columnista - 2/07/201
115 http://www.ibe.unesco.org/) Datos Mundiales de Educacién 7a edicion, 2010/11
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una lengua extranjera en todo el Sistema Educativo Plurinacional; es inclusiva a
todos los sectores sociales sin discriminacion alguna para que

todos tengan las mismas oportunidades de acceso, permanencia y transitabilidad en
el marco del respeto a la diversidad; es promotora de la educacion permanente,
creando los espacios necesarios de movilidad educativa donde la persona pueda
estudiar y desarrollarse a lo largo de la vida; y es unificadora del Sistema Educativo
Plurinacional sujeto a una normativa comun, que garantice la unidad en la diversidad.
(Art. 11 y12)

4.1.7. Vivienda

El CNPV 2012 registro 3.158.691 viviendas en el pais, de las cuales 3.134,613
corresponden a viviendas particulares y 24.078 a viviendas colectivas. Este
resultado, respecto a las viviendas particulares empadronadas en el Censo 2001
significa un aumento de 876.451. El incremento de viviendas colectivas en el mismo
periodo fue de 11.509.

Los mayores incrementos de viviendas particulares en el periodo 2001 a 2012, se
presentan en los departamentos del eje central: Santa Cruz, La Paz y Cochabamba.
Para el 2012 el departamento de La Paz concentra alrededor de 30,00% del total de

viviendas particulares de Bolivia.'1®

El articulo 11 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
reconoce “(...) el derecho de toda persona a un nivel de vida adecuado para si y su
familia, incluso alimentacion, vestido y vivienda adecuados, y a una mejora continua
de las condiciones de existencia". Reconocido de este modo, el derecho humano a
una vivienda adecuada tiene una importancia fundamental para el disfrute de todos

los derechos econdémicos, sociales y culturales.”

Todas las personas tienen derecho a una vivienda adecuada, independientemente
de la edad, la situaciéon econdmica, la afiliacion de grupo o de otra indole, la posicion

social o de cualquier otro de esos factores. En particular, el disfrute de este derecho

116 INE, Bolivia caracteristicas de poblacion y vivienda, Censo Nacional de Poblacion y Vivienda 2012, P. 15
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no debe estar sujeto, segun el parrafo 2 del articulo 2 del Pacto, a ninguna forma de

discriminacion.

De igual manera el Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y
Culturales reconoce “(...) el derecho a la vivienda no se debe interpretar en un
sentido estricto o restrictivo que lo equipare, por ejemplo, con el cobijo que resulta
del mero hecho de tener un tejado por encima de la cabeza o lo considere
exclusivamente como una comodidad. Debe considerarse mas bien como el derecho
a vivir en seguridad, paz y dignidad en alguna parte. Y asi debe ser por lo menos por
dos razones. En primer lugar, el derecho a la vivienda esta vinculado por entero a
otros derechos humanos (...). Asi pues, "la dignidad inherente a la persona humana",
de la que se dice que se derivan los derechos del Pacto, exige que el término
"vivienda" se interprete en un sentido que tenga en cuenta otras diversas
consideraciones, y principalmente que el derecho a la vivienda se debe garantizar a
todos, sean cuales fueren sus ingresos 0 Su acceso a recursos economicos. En
segundo lugar, la referencia que figura en el parrafo 1 del articulo 11 no se debe
entender en sentido de vivienda a secas, sino de vivienda adecuada. (...) "el
concepto de "vivienda adecuada... significa disponer de un lugar donde poderse
aislar si se desea, espacio adecuado, seguridad adecuada, iluminacioén y ventilacion
adecuadas, una infraestructura basica adecuada y una situacion adecuada en

relacion con el trabajo y los servicios basicos, todo ello a un costo razonable". 1’

4.1.7.1. Elementos esenciales del derecho alavivienda adecuada:

Seguridad juridica de la tenencia: Todas las personas deben gozar de cierto
grado de seguridad de tenencia que les garantice una proteccion legal contra
el desahucio, el hostigamiento u otras amenazas. Los Estados deben adoptar
medidas destinadas a otorgar seguridad legal de tenencia a las personas y los
hogares que en la actualidad carezcan de esa proteccion en consulta con las

personas y grupos afectados.

117 Indicadores Derechos Humanos en Bolivia. “Derecho a un Habitat y Vivienda Adecuada”
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Disponibilidad de servicios, materiales, facilidades e infraestructura: Una
vivienda adecuada debe contener ciertos servicios indispensables para la
salud, la seguridad, la comodidad y la nutricién. Los/las beneficiarios/as del
derecho a una vivienda adecuada deberian tener acceso permanente a
recursos naturales y comunes, a agua potable, a energia para la cocina, la
calefaccion y el alumbrado, a instalaciones sanitarias y de aseo, de
almacenamiento de alimentos, de eliminacion de desechos, de drenaje y a

servicios de emergencia.

Gastos soportables: Los gastos que conlleve la vivienda deberian ser de un
nivel que no impidan ni comprometan el logro y la satisfaccion de otras
necesidades basicas. Es decir, que exista una relacion proporcional entre los
gastos de vivienda y los niveles de ingreso. Los Estados deberian crear
subsidios de vivienda para los que no pueden costearse una vivienda, asi
como formas y niveles de financiacion que correspondan adecuadamente a

las necesidades de vivienda.

Habitabilidad: Una vivienda adecuada debe ser habitable, es decir, debe
poder ofrecer un espacio adecuado a sus ocupantes y de protegerlos contra el
frio, la humedad, el calor, la lluvia, el viento u otras amenazas para la salud,
de riesgos estructurales y de fuentes de enfermedad. Debe garantizar también

la seguridad fisica de los ocupantes.

Asequibilidad: Se debe proporcionar acceso pleno y sostenible de recursos
adecuados para conseguir una vivienda a los grupos en situacion de
desventaja: personas de edad, los/las nifios/as, los incapacitados fisicos, los
enfermos terminales, los individuos VIH positivos, las personas con problemas
medicos persistentes, los enfermos mentales, las victimas de desastres
naturales, las personas que viven en zonas en que suelen producirse
desastres, y otros grupos de personas. Los Estados deben asumir

obligaciones apreciables destinadas a apoyar el derecho de todos a un lugar
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seguro para vivir en paz y dignidad, incluido el acceso a la tierra como

derecho.

Lugar: La vivienda adecuada debe encontrarse en un lugar que permita el
acceso a las opciones de empleo, los servicios de atencion de la salud,
centros de atencion para nifios y nifias, escuelas y otros servicios sociales.
Esto particularmente en ciudades grandes y zonas rurales donde los costos
temporales y financieros para llegar a los lugares de trabajo y volver de ellos
puede imponer exigencias excesivas en los presupuestos de las familias con
escasos recursos econémicos. De manera semejante, la vivienda no debe
construirse en lugares contaminados ni en la proximidad inmediata de fuentes

de contaminacion que amenazan el derecho a la salud de los habitantes.

Adecuacion cultural: La manera en que se construye la vivienda, los
materiales de construccion utilizados y las politicas en que se apoyan deben
permitir adecuadamente la expresion de la identidad cultural y la diversidad de
la vivienda. Las actividades vinculadas al desarrollo o la modernizacion en la
esfera de la vivienda deben velar por que no se sacrifiqguen las dimensiones
culturales de la vivienda y porque se aseguren, entre otros, los servicios

tecnol6gicos modernos.*8

4.1.7.2. Servicios Basicos

El agua y el saneamiento en Bolivia, en 2009, los ciudadanos de Bolivia aprobaron

una nueva constitucion que establecié el acceso universal al agua potable y al

saneamiento como un derecho humano fundamental y un servicio publico. Bolivia fue

el pais precursor en la Asamblea General de las Naciones Unidas de la declaratoria

gue reconocié en 2010 el agua y el saneamiento como un derecho humano. La lucha

por el acceso al agua, simbolo de vida, dignidad y justicia social para los bolivianos,

ha generado grandes movilizaciones sociales que han transformado las politicas de

agua de su pais.

118 Indicadores Derechos Humanos en Bolivia. “Derecho a un Habitata y Vivienda Adecuada”
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Bolivia se enfrenta a un gran reto para hacer efectivo este derecho universal. Mas de
2,5 millones de bolivianos no tienen acceso a servicios de agua potable, y otros 5
millones carecen de servicios de saneamiento. Estas carencias causan inseguridad
alimentaria y comprometen la salud integral de las familias, provocando casos graves
de malnutricién crénica y diarrea aguda, una enfermedad que es responsable de un
tercio de todas las muertes infantiles. Estas deficiencias frenan la capacidad de
desarrollo de las comunidades pobres y producen un estancamiento de la
productividad y de los ingresos de las familias. La marginalizacion historica de
indigenas y campesinos, las migraciones masivas de campo a ciudad y la mala
gestion de los recursos han contribuido a agravar el problema. Los recursos hidricos
de ciudades como La Paz y El Alto se ven afectados ademas por el cambio climatico:
la desaparicion de los glaciales en los Andes por el calentamiento global esta

secando una de sus principales fuentes de agua.

Por todo esto, el gobierno de Bolivia ha priorizado el acceso a servicios basicos de
agua potable y saneamiento dentro de sus politicas de desarrollo y de lucha contra la
pobreza. El Plan Nacional de Saneamiento Basico (PNSB) 2008—-2015 busca cumplir
una de las metas establecidas en los Objetivos de Desarrollo del Milenio: reducir a la

mitad, para el aio 2015, el porcentaje de personas sin acceso a estos servicios. El
gobierno boliviano, con el apoyo de la cooperacién internacional, ha establecido un
Marco de Evaluacion del desempefio gubernamental para el sector mediante el cual

se mediran conjuntamente compromisos y logros alcanzados.®

4.1.8. Pobreza

El mapa de pobreza en Bolivia se extiende por todo el pais, con poblaciones que
carecen de servicios basicos, tienen bajos niveles de educacion y residen en
viviendas precarias que no reunen las condiciones minimas. Unos 2,5 millones de
nifios viven en la pobreza (nueve de cada diez nifios indigenas son pobres), y la tasa

de mortalidad para los menores de un afo, 50 de cada 1.000 nacidos vivos, solo es

119 BOL-005-B Programa de Salud con Agua y Saneamiento.Entidad beneficiaria: Catholic Relief Services (CRS)
Bolivia. Inversion FCAS: 3,14 millones de euros. Inversion local: 1 millén de euros
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superada por la de Haiti en toda la regiéon. Una cuarta parte de la poblacion de
Bolivia esta desnutrida, y se estima que solamente el 16% de los bolivianos viven

con sus necesidades bésicas satisfechas.1?°

4.1.9. Cultura - Interculturalidad

La cultura de los pueblos originarios mezclada con las tradiciones espafolas, al igual
gue en muchas regiones de Latinoamérica, dieron lugar a la mayoria de las
expresiones culturales: La Entrada Folclérica de la Fiesta del Gran Poder en la
ciudad de La Paz es una buena muestra de ello. También la devocion a diferentes

santos es una costumbre muy arraigada.

Otra de las grandes representaciones culturales es la Entrada Universitaria que
relne a miles de danzarines universitarios, quienes realizan esta actividad en pro de

recuperar y revalidar las danzas autdctonas y originales de toda Bolivia.

La interculturalidad emerge como una preocupacion y cuestionamiento de la toma de
conciencia de la diversidad de lo que se hace, habla y piensa, es la interaccion de
entre dos 0 mas culturas que sean comunicarse y compartir sus formas de ser en
todas las manifestaciones de la vida social y natural. En esta interaccion el desafio
es que ningun ser sesienta por encima del otro, atribuyéndose supremacia,
demostrando poder econdémico, politico, social o bioldgico; tremendo desafio para la

humanidad que por esencia y por naturaleza desea oprimir al otro.1?!

La interculturalidad significa en su forma mas general el contacto e intercambio entre
culturas en términos equitativos; en condiciones de igualdad. Tal contacto e
intercambio no deben ser pensados simplemente en términos étnicos sino a partir de
la relaciébn, comunicacion y aprendizaje permanentes entre personas, grupos

conocimientos, valores, tradiciones, logicas y racionalidades — distintas orientadas a

120 BOL-001-M Programa de Agua y Alcantarillado Periurbano, Fase I. Entidad beneficiaria: Ministerio de Medio
Ambiente y Agua (MMAYyA) -- Gobierno de Bolivia. Inversién FCAS: 54,75 millones de euros. Inversién local:
13,68 millones de euros.

121 Camacho Prado, Silvia. Saberes y Conocimientos de las 36 Naciones del Estado Plurinacional.La Paz: UMSA,;
2010 p.9
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generar y construir y propiciar un respeto mutuo y un desarrollo pleno de las
capacidades de los individuos y colectivos por encima de sus diferencia culturales y

sociales.12?

4.1.10. Economia

La economia del departamento se basa en la exportacion de maderas del norte, la
confeccion de prendas de vestir en las ciudades de La Paz y El Alto, el comercio y
servicios. Recientemente se ha dado inicio a los trabajos de prospeccion de reservas
de hidrocarburos al norte del departamento en la provincia Abel iturralde, lo que
podra resultar en el ingreso de La Paz al grupo de los departamentos productores de
gas y petréleo.

4.1.11. Agricultura

En el altiplano produce: papa, quinua, oca, habas, cafiahui, arveja, cebada, pastos
cultivados y avena entre los principales. En las zonas de los valles: variedad de
frutas como uva, durazno, ciruelo, etc., como asi también toda clase de hortalizas y
legumbres. La zona de los Yungas provee de: citricos, café, mani, yuca, maiz, cocay
otras frutas tipicas de la region. En la region de los llanos tropicales del norte del
departamento prosperan pastos de alta calidad y especies arboreas de finas

maderas como: mara o caoba, sangre de toro, moradillo, laurel, etc.*?®

4.2. CARACTERISTICAS DE LA FUNDACION CARDIOINFANTIL

La Fundacion Cardioinfantil es una asociacion sin fines de lucro, la naturaleza no
lucrativa de la Fundacion radica en el hecho de que la totalidad de sus ingresos y
patrimonio, incluyendo los excedentes que pudieran obtener de la ejecucion de sus
programas, operaciones y actividades, seran destinados total y exclusivamente a la
realizacién de su vision, mision y objetivos que son de interés social, no pudiendo ser

objeto de distribucion en beneficio particular de los miembros.

122 Fernandez Osco, Marcelo. Pluriversidad: rostros de; la interculturalidad; La Paz: COOPI; 2009 p. 41
BOL-001-M Programa de Agua y Alcantarillado Periurbano, Fase |. Entidad beneficiaria: Ministerio de
Medio Ambiente y Agua (MMAyA) -- Gobierno de Bolivia. Inversién FCAS: 54,75 millones de euros.
Inversién local: 13,68 millones de euros.
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4.2.1. Antecedentes

El consultorio pluriprofesional “Gran Poder” , de ayuda y desarrollo social fue creado
el afio 1972 por la Dra. Ruth W. De Tichauer, quien habia ayudado a la poblacion
marginada desde hacia 28 afios. El consultorio “Gran Poder” fue reconocido
mediante Resolucién Suprema No. 161420 del 18 de Febrero de 1972. Durante este
tiempo la organizacion ha atendido a poblacion de escasos recursos en medicina
general, odontologia y consultoria legal. El trabajo que comenzd la Dra Ruth
Tichauer hace mas de 50 afos fue ampliamente reconocido nacional e
internacionalmente. Miles de los beneficiados por su programa son hoy en dia
personas sanas Yy Utiles a la sociedad. El film documental “Doctora” muestra su
trabajo en varios idiomas. Parte del equipo de trabajo de la Dra. Tichauer fueron los

Drs. Franz Freudenthal, Alexandra Heath y Rodolfo Avilés.

Siendo asi que la cobertura gubernamental y de ONGs ha cubierto de manera
satisfactoria la atencion primaria en salud se decide en directorio reorientar las
actividades del consultorio “Gran Poder” a un campo de accidén mas especifico. Los
Drs. mencionados han vuelto al pais luego de una especializacion en cardiologia
pedidtrica, abriendo un centro de manejo cardiolégico de especialidad
“Kardiozentrum”. Se decide orientar la ayuda al grupo de nifios con enfermedades
cardiacas, viendo la necesidad de dar solucion a los nifios/as y adolescentes con

Cardiopatia Reumatica.

4.3. OTRAS INSTITUCIONES

Las Instituciones que coordinan acciones en situacién de Cardiopatia Reumatica con

la Fundacion Cardioinfantil son:

4.3.1. HERZVEREIN - Alemania

El “Verein zur Unterstitzung herz- und gefal3kranker Kinder in Bolivien e.V.
(Herzverein)” esta inscrito legalmente en el juzgado municipal de Bonn, Alemania.

La asociacion se encuentra registrada en la oficina de hacienda de St. Agustin y es
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una asociacion sin fines de lucro a efecto del articulo 8 51 ss. del codigo tributario
aleman. El objetivo de la asociacion es mejorar la atencion meédica de nifios

cardi6patas en Bolivia.

4.3.2. KARDIOZENTRUM

Ubicado en la ciudad de La Paz brinda diagnostico de alta calidad, cirugia de
intervencionismo, seguimiento postoperatorio; asi como también informaciéon y
orientacion a los padres de nuestros pacientes. El equipo de Kardiozentrum esta
compuesto por cardidlogos pediatras especializados en Alemania y comprometidos
con la labor de brindar la mejor atencion. Una a dos veces al afio los especialistas de
Kardiozentrum visitan distintos puntos de Bolivia para identificar, diagnosticar y
ofrecer tratamiento a nifios y jovenes enfermos del corazon. Las campafas se llevan
a cabo gracias al apoyo de hospitales y grupos de solidaridad locales. De esta

manera se extiende continuamente la red de apoyo.

4.3.3. Centro Médico Quirurgico Boliviano Belga (CMQBB)

Situado en Cochabamba clinica privada los cirujanos cardiovasculares pediatricos

operan exitosamente a los pacientes.

El hospital Belga nace en el aino 1978 con el nombre de “Centro Médico Quirurgico
Boliviano Belga”, como clinica privada a partir de un emprendimiento de médicos
residentes originarios de Bélgica especializandose en patologias cardiovasculares y
toracicas, desde la fecha hasta nuestros tiempos realizan cirugias, con bastante

éxito.
4.3.4. Fundacion FUNDACOR - Santa Cruz

Fundacién Cardiovascular Romero Davalos y Deane Nace a través de un suefio de
salvar vidas sin importar la condicion social o econdmica del paciente, brindando una
oportunidad de vida a personas con problemas cardiacos. Proporciona atencion
médica de alto nivel, tanto con tecnologia a la vanguardia como su staff de

profesionales de excelente formacion académica.

87



4.3.5. Hospital del Nifo “Ovidio Aliaga”

El Hospital del Nifio "Ovidio Aliaga Uria", es un establecimiento de tercer nivel de
atencién para niflos entre 0 y 14 afios, con capacidad de resolucion de alta
complejidad, desarrolla actividades normativas de promocion, prevencion, atencion
ambulatoria y de hospitalizacidn, curacion y rehabilitacion, asi como de investigacion.
Es parte de la Red de Servicios de Salud del departamento de La Paz y de acuerdo
con la normativa vigente depende de la Gobernacion de La Paz a través del Servicio
Departamental de Salud (SEDES).

El Hospital est4 acreditado desde el afio 2006 y su desarrollo institucional ha sido
reconocido por propios y extrafios. La implementacion y continuo desarrollo de los
Sistemas Informaticos: Administrativo Financiero (SIAF) y Clinico Estadistico (SICE),
ha permitido ejecutar el plan estratégico y efectuar el seguimiento de los proyectos

en forma sistematica y ordenada.

Considerado el principal hospital pediatrico del pais por su historia, desarrollo y
prestigio, si bien es el centro de referencia pediatrico del departamento de La Paz, en
la practica recibe y atiende pacientes referidos de toda Bolivia, principalmente de los

departamentos de Oruro, Potosi, Beni y Pando.

A lo largo de su historia de 42 afios ha cobijado a especialistas y sub-especialistas
formados en diferentes centros de formacion, hace 37 afios forma especialistas
pediatras siendo el primer hospital con residencia en Pediatria en Bolivia. Varios de

sus ex residentes forman ahora parte de su equipo de especialistas.

Es un establecimiento hospitalario incluido en el Convenio de Integracion Docente
Asistencial por lo que sus dependencias y personal apoyan la formacion en pregrado
de la Universidad Mayor de San Andrés, la Universidad publica mas grande de

Bolivia.
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CAPITULO V.

RESUTADOS

1.1. PROCESAMIENTO DE LA ENTREVISTA- CUALITATIVA

Se transcribieron todas las respuestas segun respondia a cada objetivo y se
excluyeron respuestas que se repetian, ademas fueron excluidas aquellas
respuestas que no respondian a la pregunta y tocaban otros temas que no

correspondian.

1.1.1. SITUACION SOCIAL EN LAS FAMILIAS DE LOS NINOS/AS Y ADOLESCENTES CON
CARDIOPATIA REUMATICA.

1.1.1.1. Personal de Salud de la FCI

1.1.1.1.1. Causas de la cardiopatia reumatica segun la familia, una
percepcion desde el Personal de la Fundacién Cardioinfantil

Habitualmente, las personas atribuyen a una o mas causas el presentar una
enfermedad o algun malestar, ello dependera de las creencias que tenga un pueblo,

del tipo de confesion de fe, del tipo y grado de instruccion y educacion recibida.

“Generalmente la familia [...] desconoce la causa de la enfermedad y no [lo]

atribuyen a [...] algun acontecimiento [...] especifico” (Cam. 1.1) 1%

‘Aqui se entiende a la familia como al mismo paciente, primero gran cantidad
de pacientes no conocen su enfermedad y gran cantidad de familiares no
conocen la enfermedad, la mayor parte de los pacientes llegan cuando la
enfermedad avanzado mucho y tiene secuelas graves. [...] La mayor parte del

tiempo desde mi punto de vista, la familia ho conoce la enfermedad y cuando

la conoce es demasiado tarde y hay secuelas muy severas, [...] la mayor parte

no ha entendido cuando ha comenzado esta enfermedad porque ha tenido

124 Cam ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion del personal administrativo de la FCI)

89



muchos afios de evolucién, si bien la explicacion medica cuando el paciente

ya esta muy grave la aceptan en todos los pacientes, [...] durante el inicio de

esta enfermedad creo que es completamente desconocida para el paciente y

los familiares”* (Fr 1.1)%°

“No [he] escuchado que la familia atribuya [...] la enfermedad Reumatica [...]
[a alguna causa en] concreto. Digamos en medicina tradicional, pero lo que si
es verdad es que después del tratamiento hay un cambio de actitud, si bien
antes los llevan al yatiri [...] [donde] les dan medicamentos caseros después
de esta experiencia, toda la familia sabe que tiene que acudir a un médico, en

realidad no saben porque se enferman tan gravemente.” (Hea 1.1)%6

Refiere que la familia no conoce la causa de la enfermedad, tampoco se lo relaciona

con algun acontecimiento.

No escuche que la familia atribuya la enfermedad reumatica a una causa concreta, la
familia no sabe a qué se debe que enfermen en esa gravedad. Se hace mencién
también a que la familia lleva al enfermo inicialmente a un yatiri, quien le
proporcionaria medicamentos caseros y aparentemente al no tener resultado

favorable, se darian cuenta que deben asistir ante un médico.

Enfermedad es desconocida por la familia al inicio, cuando ya la conocen es
demasiado tarde y ya hay secuelas.

La gravedad con la que se presenta la cardiopatia reumatica, se debe a la tardia
asistencia a un centro de salud, siendo que mayormente la familia tiene un
desconocimiento real de la sintomatologia y su relacion con las causas que podrian
ocasionar la enfermedad. En establecimientos de salud se presentan pacientes ya

con complicaciones cardiacas de la fiebre reumatica.

El acudir a la medicina tradicional, sin desmerecer su valioso aporte a la salud

publica, como todas ,...tienen también sus limitaciones, que en el mejor de los casos

125 Fr, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion del personal médico de la FCI)
126 Hea, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion del personal médico de la FCI)
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con una adecuada informacion y conocimiento podrian derivar a las personas

enfermas para un manejo pertinente en el area de la biomedicina.

Existen a su vez algunas familias que si atribuyen las cusas de la enfermedad, como

se manifiesta en los relatos siguientes.

“Generalmente en Bolivia, la familia de escasos recursos, de nivel
socioeconomico bajo, atribuye el enfermar de Cardiopatia Reumatica, [...] [al]
hecho de pasar frio, [...] [al] hecho de tener algun tipo de infeccion, pero las

causas especificas, no la saben” (Med. 1.1)?7

“Atribuye a [...] [los] resfrios frecuentes, a veces le dicen que tienen soplo al
corazdén y no tiene idea de que. La mayor parte de la gente no sabe porque le
ha pasado, los brotes son tan poco manifestados clinicamente que no tienen
idea de que se trata, como no tiene idea, nunca se ha quejado mucho, nunca
se han dado cuenta. Pero aquellos que si se dan cuenta terminan
considerando que [...] [son, por] preocupaciones, miedo, angustia, ansiedad,

desesperacion, que la gente crea que [ello le] afecta al corazon” (Loz 1.1)128

Por lo general las familias no conocen que ocasiona la Cardiopatia Reumatica.
Algunas familias aparentemente atribuyen el origen de la Cardiopatia Reumatica al

frio, a los resfrios frecuentes y a algun tipo de infeccion.

El desconocimiento sobre las causas de la Cardiopatia Reumética por la mayoria de
las familias estd relacionado con la falta de conocimiento sobre la enfermedad.
Algunas familias las atribuyen a las infecciones respiratorias, asi como pasar

situaciones de frio ambiental, siendo las que mas acertadamente las relacionan.

1.1.1.1.2. Tratamientos en cardiopatia reuméatica desde la percepcion del
personal de la fundacion Cardioinfantil

127 Med, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion del personal médico de la FCI)
128 |_oz, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion del personal médico de la FCI)
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El personal Biomedico recurre a la medicacion y/o a la intervencion quirdrgica para
resolver diferentes problemas de salud, como es el caso de la Cardiopatia
Reumatica, enfermedad del corazon que afecta principalmente a las valvulas

cardiacas, causada por la Fiebre Reumatica.

“Cuando una tiene diagndstico de Cardiopatia Reumatica lo que solamente
gueda [es] la cirugia, a no ser que todavia se pueda hacer tratamiento con
penicilinas.” (Cam.1.2)

“Que tratamientos se pueden hacer, eso depende del estadi6 de la
Cardiopatia Reumadtica, si es por ejemplo el primer episodio lo indicado esta
en prevenir los futuros ataques, digamos asi de fiebre Reumatica con
penicilina si la cardiopatia no es severa, pero si lo es necesitamos hacer
cirugias de remplazo valvular, pero si encuentras la enfermedad en etapa
aguda hay diferentes formas de controlarlas con corticoides, aspirina,

antibiéticos.”(Hea. 1.2)

“Si... empieza generalmente cuando tiene Fiebre Reumatica se tienen que
hacer el tratamiento en esa etapa, para evitar lo que es la Cardiopatia
Reumética, cuando ya se tiene la Cardiopatia Reumatica en general el

tratamiento es quirdrgico”(Med 1.2)

“Si, claro que si, sé de qué se trata, cuando hay Cardiopatia Reumatica hay
gue definir si es que la Cardiopatia Reumatica, tiene o no tiene Carditis, Si
tiene Carditis, si tiene o no tiene Cardiomegalia, si tiene Carditis y
Cardiomegalia si tiene o no tiene Insuficiencia cardiaca, 6sea son varias
posibilidades hasta ocho posibilidades, que es lo que hay que hacer el
tratamiento médico del episodio agudo de la Fiebre Reumatica Activa, se tiene
gue hacer con tratamiento a veces esteroideo a veces corticoides a razon de
un miligramo kilo peso, pero cuando ya esta establecida la lesion, lo que se
tiene que hacer es tratar de ser conservador y si se puede con scors de
Willkins en eco menores a 8 se puede hacer valvuloplastias o finalmente

cambios vavulares, uno, dos, tres, cambios valvulares, entonces el tratamiento
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”

puede dividirse en médico, quirurgico dependiendo de qué fase agarramos.
(Loz 1.2)

El tratamiento es medicamentoso o con cirugia, dependiendo del estadio en que se
encuentre la enfermedad. En el primer episodio como en la fiebre reumatica, si la
cardiopatia no es severa la prevencion de futuros ataques es la penicilina; si la
enfermedad se encuentra en etapa aguda se la controla con aspirina, corticoides y
antibioticos, si presenta una cardiopatia severa se requiere remplazar las valvulas

con una cirugia.

Sobre el tratamiento parece no haber mayor comentario. Solo puntualizaciones, asi
en la cardiopatia no severa la prevencion de futuros ataques es con penicilina, si la
enfermedad se encuentra en etapa aguda se la controla con aspirina, corticoides y

antibiodticos.

El tratamiento en la enfermedad reumatica suele divide en uno médico y otro
quirtrgico dependiendo de la fase en que se encuentre. Entonces debe haber
tratamiento médico con antibidticos, esteroides y a veces con corticoides; en el
tratamiento quirdrgico pueden hacerse valvuloplastias o finalmente reemplazar las

valvulas. Pero en cardiopatia reumética el tratamiento es con cirugia.

Reconocer y tratar adecuadamente esta enfermedad en sus estadios iniciales, mas
una terapia profilactica de por vida, evita el riesgo de desarrollas la enfermedad y

secuelas cardiacas posteriores de manera efectiva afirma Guillermo Caseres

1.1.1.1.3. Percepcion del personal de la fundacién sobre las
complicaciones por el no tratamiento de la cardiopatia reumatica

Complicaciones por el no tratamiento en cardiopatia reumatica

La gran mayoria de los galenos saben que las enfermedades cuando se complican
son costosas de tratar, mas aun si la atencion debe ser especializada, si en la

Cardiopatia Reumatica, al no ser tratada a tiempo puede ocasionar dafio a las
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valvulas cardiacas, insuficiencia cardiaca, endocarditis, pericarditis, ritmos cardiacos

irregulares, corea de Sydeham y llegar hasta la muerte.

“El curso natural de la enfermedad dependiendo de la valvula si es la mitral, la
auricula se hace mas grande, la izquierda aumenta la presion de la arteria

pulmonar y el paciente con el transcurso de 10, 12 afios termina en arritmias

cardiacas, formacion de émbolos, y accidente cerebro vascular, que es la

parte mas fea. Si es que se tratara de un problema aortico, la insuficiencia

cardiaca es la norma, falla cardiaca progresiva, gran dilatacion de cavidades,

formacion de coaqulos, y embolias a tardio, entonces desde ningun punto de

vista, insuficiencia aortica o mitral no vale la pena dejarlo a su libre evolucion,

a final causa la muerte .” (Loz 1.3)

“La peor complicacion es cardiaca, si bien la Fiebre Reumatica te ataca
muchos organos entre ellos también las articulaciones, la peor afectacion es
cardiaca entonces las valvulas se tornan insuficientes estenoticas es la peor
complicacion, tendrian que operar del corazdn, definitivamente muchos

Jjovenes que mueren por esta causa.” (Hea 1.3)
“‘Bueno, la insuficiencia cardiaca y la muerte del paciente.” (Cam 1.3)

“Si ...muchas veces decimos que remplazar un valvular en cambiar una
enfermedad por otra si bien hemodinamicamente se estabilizan los pacientes y
pueden retornar a su vida escolar o laboral y pueden mal que bien hacer
ejercicio y poder moverse en su circulo social es una situacion de equilibrio
precario porque si es que el INR valor que usamos para controlar el nivel de
Warfarina de anticoagulacion en la sangre si este valor eeee sube demasiado
pueden tener sangrados entre ellos sangrados cerebrales, y si este valor es
muy pequefio entonces se formas coagulos en la valvula protésica después da

embolias cerebrales son complicaciones muy serias” (Hea 2.6)
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Las complicaciones dependen de como va el curso de la enfermedad. La peor
complicacion de la fiebre reumética es la afectacion cardiaca, cuando las valvulas se

tornan estenoticas, razén por la que mueren muchos jovenes.

Si la vélvula afectada es la mitral: en el de 10 a 12 afios provocara arritmias

cardiacas, formacion de émbolos, y accidente cerebro vascular.

Si el problema es adrtico: habra insuficiencia cardiaca, falla cardiaca progresiva, gran
dilatacion de cavidades, formacién de coagulos, y embolias a tardio. Al final la

insuficiencia aortica o mitral llegan a causar la muerte.

El curso natural de la enfermedad es la fibrosis (estenosis) valvular a partir de las
comisuras (los extremos laterales) que progresan hacia el centro, con el paso del
tiempo el tejido cicatrizado se aleja y estira, pudiendo llegar a insuficiencia de la
misma valvula mitral y/o de la aortica, llegando a insuficiencia cardiaca severa que
conduce a la muerte. Como parte del padecimiento y la dilatacion de la auricula
izquierda de forman émbolos (coagulos) que se desprenden hacia la circulacion

mayor produciendo accidente cerebro vasculares.

En las Américas, los datos de mortalidad de 20 paises demuestran que el porcentaje
de todas las muertes debidas cardiopatia reumatica oscila entre 0,1% y 3,1% en los
hombres y entre 0,3% y 2,4% en las mujeres. Esta es una de las pocas
enfermedades que discapacidad y matan mas mujeres que hombres.

El Dr. Armando Morales estudio la prevalencia de la Fiebre Reumatica/Cardiopatia
Reumadtica en el hospital de Clinicas, es representativo para las mujeres en numero
de pacientes ingresados por afio desde 1973 hasta 1980 se muestra que el total de

mujeres 157 y de varones 5 pacientes.

Datos que se muestran en nuestro grafico N° 1 la relacion de género, afecta mas la

Cardiopatia Reumatica a las mujeres.

Fallas hizo un estudio epidemiolégico de la Fiebre Reumética y de la Cardiopatia
Reumatica en Costa Rica, y dio a conocer que en 1962 fallecieron en el pais un total

de 61 pacientes de Fiebre Reumatica y sus complicaciones.
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1.1.1.1.4. Afectacion de la cardiopatia reumatica en la vida familiar.

Toda familia tiene una forma de vida, un ritmo de vida, pero cuando uno o mas
miembros de la familia enferman, o deben cumplir un tratamiento largo, influye en la

calidad de vida, en el nucleo familiar.

“Bueno yo creo que genera una carga economica primeramente para la familia

y obviamente también una carga emocional, por que el paciente esta camino a

la discapacidad y en ese camino surgen, costos, gastos, que van asociados a
ciertos episodios de la Fiebre Reumatica o episodios de internaciones en el
Hospital, yo creo que la vida de la familia se ve negativamente afectada por la
enfermedad.” (Cam 1.5)

“Afecta absolutamente, porque una vez que se ha establecido la Fiebre
Reumadtica y la Cardiopatia Reumatica en uno de los miembro de la familia
todo gira alrededor de él, los recursos econdmicos por ejemplo se van hacia el

control de la enfermedad de Cardiopatia Reumatica del paciente.” (Hea 1.5)

“Al principio probablemente no tenga mucho impacto, en el cual el paciente
pueda hacer problemas clinicamente detectables, falla cardiaca, arritmias,
finalmente lamentablemente una embolia, la percepcion de la familia es cada
vez mas disconforme, porque la enfermedad no solo viene acarreando un
problema de corazon con falla cardiaca que requiere un tratamiento para
siempre, si no acarrea, mas la discapacidad infarto cerebro vascular y
termina, hemipléjico, sordo mudo, ciego alguna cosa todas juntas, que es que
determina la discapacidad(3).” (Loz 1.5) (Incorporar a la pregunta 3)

“Esto depende de qué momento la tratamos como ya he dicho cuando hay
secuelas graves y es momento las secuelas son graves y en ese caso ya es
normalmente es un tragedia que llega a costar la vida de algunos pacientes lo
malo de esta enfermedad no es enfermedad, cuando el paciente en muchos
casos muere es proceso bastante largo e incluso triste para toda la familia,

porque no solamente se gasta todos los dineros que existan todavia todos
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gente pobre que afecta a esta con algunas excepciones, realmente son
tragedias .” (Fr 1.5)

La vida familiar se ve afectada negativamente, ya que el paciente esta camino a la
discapacidad, ademas influye el costo econémico del tratamiento ambulatorio y de

internacion.

Afecta sobre todo a la economia, a la vida familiar gira en torno a la enfermedad que
tiene el paciente. Al principio pude que no tenga mucho impacto en la familia, pero en

la medida que requiere un tratamiento permanente si tiene mayor afectacion

Para las familias, con algunas excepciones es una “tragedia”, ya que en muchos
casos las complicaciones llevan a la muerte del paciente, ademas el gasto que se

tiene.

La vida familiar se afecta tanto, que ya no vuelve a ser la misma, la familia se va
adecuando en el tiempo y construyendo su vida en torno a la enfermedad. En
muchas ocasiones la vida vuelve a empezar de otra forma cambiando su entorno

social econdémico y familiar.

1.1.1.1.5. Afectacién de la cardiopatia reumatica en la educacion

Por lo general las personas cuando estan sanas tienen una vida cotidiana normal
como cualquier otra persona. El aprendizaje cotidiano es parte de todos, mas si uno
(a) esta en etapa de formacion, pero que al enterarse que tienen una enfermedad

cambia la perspectiva de su vida, como es el caso de la Cardiopatia Reumatica.

‘Hay pacientes que son absolutamente indisciplinados, los pacientes con
Cardiopatia Reumatica en relacion a su manejo de anticoagulacion y una
buena parte esta [en] la educacion sanitaria pues los mitos: no vas a estar
tomando tanto tiempo medicinas, no [sea ]| [...] que te vayas a acostumbrar,
deja no mas; [...] la gente cree que puede dar consejos y la gente que da
[consejos y] ahi se pierde mucho” (Loz 1.6) (objetivo 2 pregunta 13 ver la

manera de ingresar como parte del objetivo 1y / O 2)
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Existen personas con Cardiopatia Reumatica se vuelven de alguna manera
indisciplinados en relacién al manejo de sus medicamentos. A su vez la educacion
gue tiene la gente, sus mitos y la atribucién que se dan para dar consejos errados,

influye negativamente, también llegan a tener dificultades para planificar su futuro.

Aparentemente hay personas que no son disciplinadas, en relacién al manejo de sus

medicamentos. A su vez los consejos errados, influye negativamente.

‘Hay un ausentismo escolar durante, los brotes y mas aun [...Jcuando el
paciente ya tiene establecida la Cardiopatia y no puede ir por ejemplo al
colegio [...] el paciente y alguien se tiene que quedar con él, porque también
puede haber un ausentismo laboral, la economia de la familia se afecta

definitivamente.” (Hea 1.6)

“Es bien complicado, porque los pacientes que se cruzan con esta enfermedad
no se pueden desempeiiar de la mejor forma en sus labores cotidianas, por
ejemplo, en los jovenes que ya se detectan Cardiopatia Reumatica de forma
temprana, no pueden ir a la universidad de forma normal sin un tratamiento
por que se cansa mucho, tiene recurrentes enfermedades [...] entonces no

puede completar sus estudios como deberian” (Med 1.6)

Existe un ausentismo escolar, no pueden ir a la universidad de forma normal, no
pueden completar sus estudios como deberia. En las labores cotidianas no se
pueden desempefiar de la mejor forma, puede haber ausentismo laboral pues

alguien tiene que acompainiar al en enfermo al colegio o quedarse con él.

Se presenta ausentismo escolar, puede existir al mismo tiempo ausentismo laboral,
por parte de los padres, recordad el ciclo que a mayor ignorancia mayor pobreza y

mayor enfermedad.

En las labores cotidianas el desempefio se ve afectado asi también la educacion
formal no se puede completar en una mayoria de la poblacién con cardiopatia

reumatica.

98



Segun la Dra. Margaret Chan, Directora general de la Organizacién Mundial de Salud
la educacion es un arma poderosa para romper el ciclo de la pobreza, la enfermedad,
la miseria y la persistencia intergeneracional del bajo nivel socioeconémico de la

poblacion.

Por otra parte, los problemas de salud pueden socavar gravemente las inversiones
en educaciéon. En otros casos los nifios tienen que interrumpir prematuramente su

educacién para cuidar a padres o hermanos enfermos.

“Creo que la calidad de [...] vida del paciente con cardiopatia reumatica, |[...]
tiene ciertas limitaciones aunque haya sido tratada, por que el paciente
requiere demasiado control después del tratamiento. [...] Si es mujer también
va tener cierta limitacion en la planificacion al tener una familia por ejemplo no,
entonces creo que podria afectar negativamente en la educacién, por que el

paciente presenta ciertas dificultades para planificar un futuro” (Cam 1.6)

La educacion y la salud estan hermanadas y se refuerzan mutuamente,
contribuyendo a sacar a la gente de la pobreza y a ofrecerle la oportunidad de

desarrollar plenamente su potencial humano.

1.1.1.1.6. Afectacion del entorno social de la persona con cardiopatia
reumatica

Se reconoce que los adolescentes tienen diferentes necesidades y expectativas de
los nifios y de los adultos. Las necesidades y problemas de los jovenes son
diferentes y cambiantes de persona a persona, aunque vivan en el mismo entorno. Y

ademas, varian segun los distintos estadios de desarrollo fisico, emocional y mental.

“También negativamente, porque creo que tanto familia sale perdiendo, como
sociedad no porque es capital humano que se va perder, todo su entorno

amigos, familiares todos los allegados” (Cam 1.7)
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“Entre sus amigos [...] hay algunas posibilidades al respecto, creo yo los
buenos amigos se quedan y lo ayudan he visto eso en algunos pacientes,
como sus [...] amigos los llevan los traen del colegio, les traen las tareas [y]
logran que el paciente pueda seguir en el afio escolar, pero es raro en general
los aislan, el paciente no puede participar en las actividades sociales” (Hea
1.7)

Afectacion social es negativa, se pierde un capital humano. También amigos,

familiares y allegados.

Cree que los buenos amigos se quedan y ayudan al enfermo, pero por lo general lo

aislan pues no puede participar de las actividades sociales.

De manera alguna se limitan muchas actividades, ademas de dificultar el

relacionamiento social.

La Dra. Silva Diverio, explica que la adolescencia es una etapa en la que tienen lugar
importantes modificaciones corporales, asi como de adaptacién a nuevas estructuras
psicolégicas y ambientales que conducen de la infancia a la adultez.

El plantear socialmente la adolescencia como nuevo ciclo vital universal conlleva a
definir y aceptar colectivamente cuél es su sentido, cuales son sus objetivos. De esta
manera se podran pensar y replantear nuevas formas de interrelacion con los y las
adolescentes en los diferentes &mbitos de vida.

Al realizar una revision histérica se comprueba que la adolescencia, como constructo
cultural, aparece con la revolucion industrial. Cuando se requiere que entre la
infancia y la adultez, se existan unos afios, previos a la incorporacion a las tareas

productivas, destinadas a la formacién reglada.

“Afecta mucho, porque los pacientes con Cardiopatia Reumatica no pueden
tener una vida social normal como la tienen los otros pacientes que son sanos
no pueden realizar deportes normalmente eeee no pueden estar en contacto
con las otras personas que tienen esas enfermedades deben cuidar mucho
mas su salud realmente decae mucho el estado general de la persona” (Med
1.7)
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“Es complicado porque, porque a veces puede suceder que la Cardiopatia
Reumatica esta establecida en una wawa chica un nifio o nifia de 8 09 o0 10
afios por las condiciones de la sociedad si se le ha puesto una valvula por
decir algo para resolver biolégica o mecanica, la prétesis va terminar siendo
un elemento extrafio imaginese un palotazo en el térax, el temor de romper el
Corazon, el riesgo del trauma, el riesgo de descompensacion se margina la
cardiopatia probablemente se tenga que hacer, probablemente no, hay que
tener cuidados con deportes recreativos no competitivos, pero siempre es un
conflicto, peor todavia si es que la familia maneja el viejo concepto donde el
soplo el chiquito termina pregonando que es un paciente con soplo y se lo

margina tenga o no el tal soplo ” (Loz 1.7)

Quienes tienen Cardiopatia Reumatica no pueden tener una vida normal, no pueden

realizar actividad deportiva normalmente y decae su estado general.

La actitud ante la enfermedad le creara conflictos, en su relacionamiento social y
familiar y tienen también preconceptos que tendra en mayor aislamiento de enfermos

con Cardiopatia Reumatica.

En el cotidiano vivir tener una vida normal, es el deseo de aquellos que estan
limitados en esto, repercute en su autoestima y en como utiliza el tiempo libre ante
ello la actitud repercute al momento de hacer frente a una actividad, buscando
maneras para realizarlo, aqui el apoyo familiar y de amigos juega un rol

fundamental.

Desde un punto de vista principal, pero no exclusivamente antropolégico, la
adolescencia viene a ser periodo de transito, de pasaje, que seria equivalente a la
etapa iniciatica que esta ritualizada en las sociedades preindustriales. Recordemos
los distintos ritos que aun hoy se tienen en determinadas sociedades sudamericanas

por ejemplo con respecto a las fiestas o viajes de los 13 y 15 afios.
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1.1.1.1.7. Prevencion de la cardiopatia reumatica segun el personal de la
Fundacion Cardioinfantil

Es importante la prevencion en una enfermedad adquirida, ya que una amigdalitis por
estreptococo puede llevar a una complicacién que es la Fiebre Reumatica y esta
puede desencadenar terribles problemas como la Cardiopatia Reumatica, para poder

prevenirla es importante conocerla.

‘Lo mas importantes es que estén conscientes que una amigdalitis por
estreptococo puede llevar a una complicacion Fiebre Reumatica, [...] porque
el estreptococo beta hemolitico del grupo A que es el bicho que mas nos
causa este problema, es endémico en nuestro pais, es muy agresivo, la gente
ademas tiene cierta susceptibilidad, las personas viven en hacinamiento,
cuanto mas pobreza hay mas hacinamiento hay, [y] mas probables brotes de
Fiebre Reumatica.” (Hea 1.4)

“En el momento de detectar una faringoamigdalitis es decir una inflamacion en
la garganta hacer un tratamiento oportuno con penicilina o con otro antibiotico,
si se presenta alergia mas que todo en los nifios. [...] si no les das el

tratamiento luego la bacteria viaja al Corazon se desencadena la patologia’
(Med 1.4)

“Lo que pasa es que no se puede prevenir como tal, lo que habria que hacer
es un control de el nifio sano por ejemplo para tratar de hacer tratamiento,
para las faringoamigdalitis o estreptococias piel, faringe en fin, vy tratar de
evitar la cuestion susceptibilidad individual que es algo que definitivamente
no se puede es como tener un gen definido para que haga algo vy si lo tiene o
no lo tiene eso ya es discutible, pero lo que habria [que] hacer [es] tratar de
evitar los resfrios a repeticion haciendo una educacion sanitaria antes de que

se presente los problemas” (Loz 1.4)

Refiere que hay que estar consciente que una amigdalitis por el estreptococo, puede

llevar a una complicacion de fiebre reumética. En Bolivia el problema es endémico,
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ademas la poblacidn tiene cierta susceptibilidad, a esto se suma el hacinamiento que

aumenta la probabilidad de brotes de fiebre reumatica.

La prevencion, detecta oportunamente la faringoamigdalitis, haciendo el tratamiento

oportuno con penicilina u otro antibiético si presentar alergia a la penicilina.

Refiere que si se puede hacer un control de nifio, tratando las faringoamigdalitis o
estreptococias de piel, faringe. Lo que se puede hacer es evitar los resfrios a

repeticibn con una educacion sanitaria, antes que se presenten problemas.

Se puede prevenir la Cardiopatia Reumatica la cuestion es, si se esta tratando

adecuadamente la faringoamigdalitis.

5.1.1.2. Percepcion de las madres de familia con hijos con CR

5.1.1.2.1. Cardiopatia Reuméatica tomada en cuenta en el sistema de Salud
Pablica

En la actualidad se ha incorporado en todos los centros cardiolégicos del mundo el
tratamiento quirdrgico reparador de las alteraciones valvulares de forma definitiva
gue deja que esta enfermedad avance y pueda desencadenar en la muerte. El
sistema publico nacional no brinda el apoyo a los pacientes con Cardiopatia
Reumadtica, no cuentan con un programa, para la prevencion y educacion, al tener la

enfermedad avanzada, brindar facilidades para su correccion quirdrgica.

“No ayudan en los hospitales si no tienes plata te mueres” (Ele 3.1)1%°

“No son tomados en cuenta” (Marth3.1)130

“No, no ayudan” (Rupe 3.1)13!

“Yo digo que el gobierno, [...]se pongan [la] mano al pecho porque [la] mayoria

que no tienen seguros sufren, [...] yo me acuerdo de mi [familia], yo tengo diez

129 Ele, (Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion de madre de familia con hijos con
problemas de CR)

130 Marth, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion de madre de familia con hijos con
problemas de CR)

131 Rupe, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion de madre de familia con hijos con
problemas de CR)
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hijos, yo no voy a ningun lado a pedir solo a la fundacién, gracias a Dios sigue

adelante la fundacion, [...].” (Guill 1.1)1%2

“Con nada [...] ayudan en los hospitales, [voy a ver] si me pueden ayudar y
nada para mi es lejitos venir hasta [la fundacion] y le llevo otro lugar y me
dicen no le podemos [atender] porque es peligroso [ni] inyeccidn quieren
ponerle, para gque le ponga la penicilina cada mes tengo que llevar receta sino

no le quieren poner” (jim 1.1)33

Una madre de familia indica que no ayudan en los hospitales si no tienes plata te
mueres, que no son tomados en cuenta que no ayudan. Indican que el gobierno, se
pongan la mano al pecho porque la mayoria que no tienen seguros sufren, con nada
ayudan en los hospitales, alguna oportunidad fui a ver si me pueden ayudar y nada,
le llevd otro lugar y me dicen no le podemos atender, porque es peligroso, ni
inyeccion quieren ponerle, para que le ponga la penicilina cada mes tengo que llevar

receta sino no le quieren poner.

En el sistema de salud publica en nuestro pais, no cubre, ni atiende a pacientes con
cardiopatia reumética, hablamos que entre un 20 -30% tienen seguro, mucha gente
no tiene seguro mas o menos un el 70% viven con el dia a dia son los que no
pueden pagar su cirugia y el gobierno no tiene un programa que cubra los pacientes
reumaticos no existe un programa donde se haga prevencion primaria lo que
deberiamos hacer el control de estreptococia, si se tuviera un control sobre la
bacteria no tendriamos Fiebre Reumética esta enfermedad existe en la pobreza.

5.1.1.2.2. Causas de la cardiopatia reumatica segun la percepcion de la familia

Las familias con pacientes que sufren Cardiopatia Reumatica, desconocen las

causas por las cuales el miembro de su hogar llego a enfermar, al no conocer las

132 Guiill, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion de madre de familia con hijos con
problemas de CR)

133 Jim, ( Corresponde a la respuesta de la entrevista en representacion de madre de familia con hijos con
problemas de CR)
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instancias donde recurrir, acceden a la medicina tradicional creyendo que esa es la

mejor opcion para su curacion.
“Por el trauma pensé que era” (Ele 1.2)

“Segun me ha dicho el Dr. es de lo que no le llevado al hospital, cuando se
enfermaba yo no mas le curaba [...] siempre estaba con fiebre, con tos [...],
nunca le llevaba, al hospital por que no me alcanzaba el dinero, [por] ese
motivo habia tenido ella esa enfermedad, utilizaba medicina tradicional, le
hacia tomar las yerbas, [...] le lavaba, le curaba, [con] Wira Wira, Eucalipto,
todo eso [...] le daba, nada mas” (Marth 1.2)

El trauma es presentado como una de las causas para la Cardiopatia Reumatica,
podria ser por un trauma, aun presentando algunos sintomas, no los llevan a
consultar a un centro médico, por falta de recursos prefieren utilizar medicina

tradicional creyendo que la enfermedad es pasajera.

La Atribucién de la familia en cuanto a la Cardiopatia Reumética es desconocida por
la mayoria de las personas, bien la madre puede notar signos o sintomas, que son
diferentes y que llaman la atencion, por la situacion econémica que atraviesan, ven la
necesidad de acceder a la medicina tradicional y no asistir a un centro de
especialidad.
“No sabia que estaba mal, [cuando me enterado] no podia hacer [nada], es
porque no se ha curado su resfrio. Cuando se resfriaban mis hijos no [les he]
llevado a las postas, para que puedo mentir no he llevado, yerbita [hacia]

hervir asi no mas mis hijos [sanaban], asi no mas” (Guill 1.2)

“Por la temperatura es me [dijeron] los doctores, [...] no sé [...] tal vez por su
resfrio mal curado, [...] tiempo no [le he llevado al médico] eso si yo [le dije]

me descuidado, es que yo trabajo y no tenia tiempo para [llevar]” (Jimen 1.2)

“El Doctor. Me ha dicho de chiquito porque no le has llevado a la posta, [...],

del bichito levanta y se entra al corazon, de eso es [...] me ha dicho el doctor.’
(Rupe 1.2)

105



La familia cuando se enteran por un médico que un miembro estad mal, no saben que
hacer, los padres son conscientes de no llevar a sus hijos a un centro médico o0 a una
posta, cuando tiene un resfrid, temperatura. Eso puede ser por falta de tiempo, de

recursos economicos, prefieren acudir a la medicina tradicional, yerbas.

Algunas familias no tiene conocimiento, de las enfermedades que pueden aquejar a
sus hijos siendo estas adquiridas en su nifiez o adolescencia, como la fiebre
reumatica que es la causa de la cardiopatia reumatica, puede ser ocasionado por un
resfri6 mal curado, esta enfermedad silenciosa que se presenta en el mayor de los

casos cuando la unica opcién es una cirugia, complicada y al mismo tiempo costosa.
5.1.1.2.3. Conocimiento de la familia si su hijo/atiene problemas en el corazén

Las Familias por lo general, no tienen conocimiento de la enfermedad que aqueja a
un familiar, aunque puedan intuir ciertas causas, al observar el cambio que presentan

dia tras dia.

“No pues no me dado cuenta, solo yo sabia que iba estar mal, [...] entonces
como estaba en [el] campo no me daba cuenta, [...] como si nada yo le
cargaba, no sabia de qué esta mal. Un dia no mas ya se ha puesto mal mi
hijo, no sabia que hacer pues, esa vez también mi hijo se ha fallecido. [...] En
ese pensamiento estdbamos y no sabiamos que hacer [con] el Daniel, yo les
[he] dicho de vuelta tal vez se [ha] asustado, [0] se ha traumado, como
estdbamos en un cuarto todos, entonces tal vez se ha traumado,[...] no

sabiamos a cual lado mas ir pues esa noche estaba bien.

[...] [Al dia] siguiente [por la] noche [aparecid] hinchado no mas, no podia
hacer [...] caquita ni pis la wawa, entonces [le dije a] mi hijo te llevaremos [...]
saliamos a buscar autos, [y] no sabiamos dénde le vamos a llevar. Nosotros
[estabamos] llorando, llorando; justo hemos ido a una calle, al chofer de un
auto le hemos dicho, por favor mi hijo esta mal, [...] estaba a punto de fallecer
mi hijo, sus ufitas sus o0jos estaba siempre mal, todo ya estaba hinchado. (Ele
1.1)
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“[...] me dado cuenta, cuando [la veia que] se cansaba no podia estar
tranquila, dormia y dormia, eso me preocupaba, yo tenia mis dos sobrinitas y
siempre [mi hija] en la mafana [las] levantaba [...] cuando tenia esa
enfermedad no se levantaba se dormia hasta tarde, se cansaba, eso [...] me
ha preocupado, [fui] al hospital y de ese motivo he descubierto que habia

tenido [...] mal del corazén” (Marth 1.1)

‘[Ha empezado en los] pies estaba [...] cansado como macurca, después [ha
avanzado] [a] la cintura, me duele [decia el pablo] de ahi ha pasado a la

barriga [...] ha subido al corazon, [estaba con]calentura, [le] llevado al hospital.

[En el Hospital] me ha dicho como [es la enfermedad y que], necesita cirugia.
El doctor, no podia hacer nada y después con medicamentos le hecho sanar,

después [...] [le, he] sacado”, pero después mas mal estaba. (Rupe 1.1)

La familia refiere no tener conocimiento de la cardiopatia reumatica, solo alude a
algunos sintomas aislados en torno a la enfermedad, como la hinchazén, él no
poder defecar, ni orinar, cansancio, adormecimiento en miembros inferiores, dolor de
barriga y aumento en la temperatura corporal y el querer dormir mas, la mayor
preocupacion se centra en la probabilidad de muerte, la preocupacion orienta al
familiar acudir al hospital, donde el accionar medico orienta a la familia sobre el

tratamiento de la patologia.

La poblacién en general no conoce la Cardiopatia Reumatica; si bien la familia puede
percibir sintomas y signos que llaman la atencion y la complejidad en su entender
aparentemente esto llevaria a una mayor complicacion al momento desconocida; a
ello se suma el temor familiar a la muerte del enfermo con todas las
implicanciaciones en la familia. Razon por la situacion que obliga a la familia acudir al

personal de salud, asi anteiun caso extremo recién lo ayudan.

De la misma manera perciben que tienen problemas de salud cuando presentan

sintomas como hinchazoén
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“Mi hijo [...] estaba enfermo [...] su manito [se retorcia] atras, por eso me dado
cuenta [que estaba] mal, le llevado hospital particular de San Martin y me
decian que [...] esta sano tu hijo, yo les [decia], mi hijo esta enfermo porque
su manito hacia atras [...], no quiere comer, [me dijeron] tu hijo no esta mal,

llorando [le] llevado a mi hijo no [sabia] que hacer.

[...] En la posta que tenemos en la zona, [ahi] también le llevado, [me] decian
estd sano tu hijo, quizad pueden ayudarte [los] cubanos hay anda me decian,
[yo le dije] dame pues una hgjita si no, no me van a recibir, [...] una doctora
me lo [hizo], con esto anda donde los cubanos, [...] es mejor alla, aqui no
tenemos equipamiento para atenderle, en hay [es] particular, [...] le llevado,
me lo han visto [con sus] equipos, mira a ver su corazon esta mal me [dijeron]
[...] yo me sorprendido porque mi hijo [estaba]asi, no [sabia] qué hacer,
[...Jcuramelo le [dije al doctor], [no se puede] no tenemos mas especialistas

aca [me dijeron]” (Guill 1.1)

La sefiora madre de un hijo que padece una mal desconocido por ella, observa
sintomas diferentes en su diario vivir; al ver que su hijo retorcia el brazo hacia atras.
La madre se encontraba preocupada y acongojada cuando le indicaban que su hijo
no estaba enfermo al consultar a un hospital particular. El personal de salud del
mismo, sugiri6 a la madre llevar a su hijo a un establecimiento de salud donde
atienden médicos cubanos, ahi le dieron a conocer sobre la enfermedad que
padecia y que no contaban con especialistas para tratar esa enfermedad; ello

preocupo mas a la sefiora madre.

La Cardiopatia Reumatica es poco conocida por algunos representantes en salud, si
bien la madre puede notar signos diferentes que llaman la atencion, y buscar ayuda

profesional para brindar solucion al problema.
Un aspecto a considerar es la falta de conocimiento o competencia por parte de

algunos médicos al momento de diagnosticar la enfermedad reumatica, hecho que

preocupa al abordar personas con esta.
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“No sé, para mi es suficiente lo que me ayudan. Latia su corazén muy fuerte,
vomito nada mas tenia, la temperatura le quemaba siempre vomitaba, le
llevado al médico y [...] me ha dicho que no tenia nada después [...] se [ha]
hinchado todo el cuerpo [...] su corazon latia fuerte y me han dicho tiene fiebre

reumatica” (Jimen 1.1)

Una madre se dio cuenta que su hija presentaba problemas en su salud, su corazén
latia muy fuerte, vomitaba constantemente, presentaba temperaturas altas, e
hinchazén de todo el cuerpo, situacion que obliga a la madre llevar a su hija a

consultar a un hospital, donde le informaron que tenia fiebre reumatica.

La enfermedad mencionada es desconocida por la mayoria de las familias, al no
saber las causas y las consecuencias de dicha enfermedad vy los signos que
presentan. La enfermedad mayormente es diagnosticada en el establecimiento de

salud.

5.1.1.2.4. Acciones de la Familia ante la Cardiopatia Reumatica?

Cuando el diagnéstico de la enfermedad de un hijo es inesperado y devastador,
muchos padres llegan a elementos muy fuertes de incredulidad, culpa, rabia, enojo,

dolor, negacién, panico, abandono, conformacién y miedo.

“A mi me han dicho no vas a llorar por que [...] tiene solucién [...], si tiene, fe
[todo saldra bien], pero puede [...] morirse, como [...] dije yo pedia del sefior

para que no me quite otro hijo mas” (Ele 1.6)

“Yo me puesto muy triste [...] que iba hacer de donde iba conseguir [tanta
plata], yo también estaba a cargo de mis hijas, su papa se ha hecho a un lado,
no [sabia] que hacer mas que buscar ayuda, [...] la tunica ayuda aqui es la

Fundacién donde mas iba encontrar.” (Marth1.6)
“No entendia yo de que sera” (pablo mama 1.6)

“[...] Es muy triste [lo que] nos [ha pasado], porque tenia problemas del
corazon, [...] tres pasos daba ya estaba descansando [...], fuerte [se] ha
hinchado” (Guill 1.6)
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La familia al enterarse que un miembro de su hogar, tiene problemas de cardiopatia
reumatica, es muy triste porque se ponen a llorar, solo les queda tener fe, no saben

de donde sacar tanta plata para el tratamiento; solo puede buscar ayuda

La pérdida posible de un ser querido, afecta emocionalmente, al no saber de donde
conseguir los recursos para el tratamiento, seguramente hace que busquen ayudan

en distintos lugares, (ONG’S, iglesias, medios de comunicacion, Radio, Tv).

5.1.1.2.5. Tratamientos en cardiopatia reumatica desde la percepcion familiar

En la mayoria de los casos el tratamiento de la enfermedad o de algin padecimiento,
la familia busca alternativas de sanacion, como ser la medicina cientifica o la

alternativa.

La Medicina tradicional es el saber por lo general a la que acuden inicialmente la
poblacion, entre una de sus variedades mas usadas son las plantas medicinales u

otros.

“No sé que tratamiento debe segquir [...], sOlo sé que sus pastillas y su

penicilina” (Jimen 1.3)

“Como dice el Doctor tiene que tomar [de] por vida Warfarina y esa su
ampicilina, de ahi cada mes de su control de INR, es lo mas importante”
(Marth1.3)

‘[Toma]warfarina, estudios [se] tiene que hacer y le [colocan] penicilina cada

mes ahora, [revisan] como esta su corazon.” (Ruoe 1.3)

”

‘[Tiene] que hacerse controlar siempre, tengo que llevar a las postas [...]
(Guill 1.3)

Las familias que tienen algun pariente con Cardiopatia Reumatica, conocen cual es
el tratamiento que deben seguir, como tomar warfarinas, la penicilina en inyectable y

realizar controles periodicos en las postas.

La familia al pasar uno de sus miembros por el problema de la Cardiopatia

Reumadtica, conocen que tratamientos deben seguir antes y postcirugia, como
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realizar controles de anticoagulacion INR, inyectar via intramuscular la penicilina una
vez al mes, control de ecocardiografia doppler color periddicamente, después de la

cirugia.

“No pues no sabia, antes le poniamos chillka no mas a mi hijo, [...] (Chillka
son como retamas, plantas) eso no mas le ponia, [...] eso habia sido mas
veneno para él, como estaba hinchado, le poniamos a sus pies a su axila [...]
le dabamos mas jugo de chillka [...] peor habia sido, querias matar a tu hijo

[...] me han dicho [el doctor], no sabia pues” (Ele 1.3)

La familia no tiene conocimiento del tratamiento que deben recibir sus hijos cuando
estan enfermos con cardiopatia reumatica, prefieren utilizar medicina tradicional,

como chillka.

La Cardiopatia Reumética es una enfermedad que debe recibir tratamiento
dependiendo en el estadio que se encuentre, desde la suministracion de
medicamentos hasta la mas invasiva que es la cirugia, la medicina tradicional

también tiene un rol importante por sus propiedades.

5.1.1.2.6. Resuelta la Cardiopatia Reumatica, cumplir con los controles post.
Quirurgicos

La mayor parte de los padre que pasaron por situaciones donde un hijo tiene
Cardiopatia Reumatica, saben que sus hijos deben cumplir con sus controles

postquirdrgico con un especialista en cardiologia.

“Tiene que cuidarse, tiene que tomar sus pastillas” (Ele 2.6)

“Si [se] puede enfermar, si no tomo sus tratamientos, si ho va a sus controles

puede volver ” (Marth 2.6)

“Si, puede enfermar, pastillas siempre toma, siempre compro yo, hay veces el

también esta comprando” (Rupe 2.6)
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“Puede que vuelva a enfermar si no se cuida, si no se hace controlar, eso veo
yo” (Guill 2.6)

“Es importante que cumpla con su tratamiento y con sus pastillas” (Jim 2.6)

Indican las madres de familia que pasaron por la situacion de la Cardiopatia
Reumadtica, con sus hijos, tiene que cuidarse, tiene que tomar sus pastillas cumplir
con el tratamiento, porque si se puede volver a enfermar, si no van a sus controles,
siempre deben comprar sus pastillas, puede que vuelva a enfermar si no se cuidan,

si no se hacen controlar.

Muchas veces decimos que remplazar un valvular es cambiar una enfermedad por
otra si bien se llega a estabilizar a los pacientes y pueden retomar su vida normal en
el colegio, en el trabajo y pueden mal que bien hacer ejercicio y poder moverse en
su circulo social es una situacion complicada porque si es q el nivel del INR valor que
se usa para controlar el nivel de anticoagulacion en la sangre, si este valor sube
demasiado pueden tener sangrados entre ellos sangrados cerebrales, y si este valor
es muy bajo entonces se formas coagulos y dar embolias cerebrales siendo

complicaciones muy serias.

5.1.1.2.7. Afectacién de la cardiopatia reuméatica en vida familiar.

El diagnostico de una enfermedad siendo esta un hijo o alguien de primera linea
causa un profundo impacto en la familia, el nivel de estrés ante la enfermedad es
mayor, sobre todo en las madres, muchas veces obliga a cambios importantes en la
rutina familiar, a lo que se ve muchas dudas acerca del futuro que espera el hijo,
abordan sentimientos de culpabilidad, impotencia, todo ello altera la relacidon entre los

miembros de la familia.

“Esa vez estabamos mal, [...] pensabamos en el no mas, ha cambiado la vida

ya no es como antes” (Ele 1.7)

‘A mi [me ha] afectado demasiado, [estaba] muy triste no sabia de donde
sacar el dinero como solventarme.” (Marth1.7)
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“Todo en esta vida cambia, totalmente [...], ahora mis hijos dice [a Jimena] tal
vez tienes [esa] enfermedad a todos nos va a contagiar, [mi hija] me dice [por]
gue tengo esta enfermedad, mami debias dejarme que me muera, pero no

cémo voy a dejar que mi hija se muera, noooo” (Jimen 1.7)

La familia al tener un miembro que tiene problemas del corazén afecta a todos, la
vida cambia no es como antes, afecta demasiado, les llena de tristeza, es dificil

saber de dénde se puede sacar el dinero para el tratamiento.

La dentro la familia al tener un miembro que tiene problemas del corazon afecta a
todo el ndcleo familiar, emocionalmente, socialmente y econémicamente. EI mismo
deseo de morir a convivir con la enfermedad, refleja la profunda preocupacion, la
posibilidad del contagio al susto de la familia, refleja la preocupacion antes

mencionada.

5.1.1.2.8. Afectacién del entorno social de la persona con cardiopatia
reumatica.

La enfermedad muchas veces afecta en el entorno social de las personas que sufre
enfermedades avanzadas como es el caso de la Cardiopatia Reumatica, al no poder

compartir con ellos las actividades cotidianas.

“Como estaba mal ya no queria mirar a sus amiquitos, [...J, no queria jugar”
(Ele 1.9)

“Si... casi no comparte, tienen miedo, no sale ella a la calle, no va” (Marth1.9)

“Afectado mucho ya no salia se cansaba” (Rupe 1.9)

“Grave le afectado no salia mucho, con sus amigos” (Guill 1.7)

“No sale siempre, no podia por la enfermedad de paso habia un jovencito que
me decia sefiora [...] podemos ir a pasear me preguntaba y yo le decia
pueden [...] pero no me lo lleves lejos no camina mucho a pie, [...] porque
pues sefiora, después te voy a contar [le dije] el joven le habia dicho a la
Jimena, porque asi me dijo tu mama y otra semana [...] me dices [si podian] ir

al cine [yo le dije] tal vez ella quiera [...] pero yo te digo no.
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[...] la verdad le contado asi esta mi hija esta mal le dicho, cuidado que
después me digas que no te he dicho, de ahi el joven se ha perdido nunca
mas a [regresado] no le conozco quién sera y de ahi me dice la Jimena vos
mami para que le dices que estoy mal y yo le dije pero siempre pues tengo
gue decir, por ahi nomas algun refresco o algo te invita o cosas que no puedes
comer, no podemos mentir [...Jesta perdido, tal vez ha dicho [que] tienes
alguna enfermedad o [...] que le puedes contagiar, eso debe decir pues [...],
por eso te ha dejado, porque un amigo no puede ser asi ya esta bien me ha
respondido” (Jimen ma 1.8)

“Si [afectado] mucho [le] gusta jugar pelota, no salia cuando estaba mal de su
corazon, en la casa no mas estaba no queria hablar [...] estaba, mal” p. 9.
(Rupe 1.7)

“Se llevaba bien con sus amigos [...] no les dejaba [...], le acompafiaban, se
admiraban sus familias de sus amiguitos, como se ha recuperado [rapido]” p.
9. (Guill 1.7)

La mayoria de los nifios o jévenes que padecen esta enfermedad, como se sentian
mal, ya no queria mirar a sus amiguitos, no quieren jugar, casi no comparte, tienen
miedo, no sale a la calle, afectdndole mucho, ya no salia sé por qué se cansaba por

su enfermedad”

El entono social es muy importante en todos los grupos atareos, compartir, con los
amigos, el reir, jugar y distraerse ayuda a despejar la mente, el no tener amigos

afecta a su diario vivir y en su salud, fisica, mental y emocional.

5.1.1.2.9. Afectacidén de la cardiopatia reumatica en la educacion
Las madres generalmente se dan cuenta que sus hijos no pueden asistir a la escuela

o colegio, por la enfermedad peor aun si se encuentra en su etapa avanzada,

terminan el colegio con mucha dificultad o pierden el afio escolar.
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“Si le ha afectado, [pero] ha salido adelante, como ella ha sido buena alumna,
tenia 11 anos, era buena alumna [...], ha salido promocion, cuando ha salido
[...] de la operacion ha ingresado al colegio, dio examen bien se saco 70 sobre

70, los profesores le ayudaron porque era buena alumna” (Marth1.8)

‘Al colegio seguia yendo, los profesores [decian] se cansa y le mandaban
temprano [...], de regreso con calma también llegaba a probado todos los
cursos” (Guill 1.8)

“Ha estado muy mal en su educacion, se cansaba, se durmio, pero asi ha
terminado su promocion este afio, no ha perdido nada mas, [...] ella tenia que
perder la promocion pero los profesores [hicieron] una junta, a mi hijo a su
hermano le han hecho el cambio, 6sea mi hijo [ha perdido el afio] en vez de la
Jimena, por eso su hermano dice ahora hasta por su culpa he tenido que yo
guedarme en el colegio, deberias haberte quedado pues tu [le dice a su

hermana] es que estaban estudiando los dos en el mismo” (Jimen 1.8)

La madre de una hija con Cardiopatia Reumatica se dio cuenta que afecta en el
estudio, que ha sido dificil, es mas complicado para su hija el salir adelante, los
profesores se dieron cuenta y decian que se cansa, se dormia en clases y la
enviaban de regreso a su casa, terminar el colegio no ha sido facil, al ser una
alumna destacada y tener buenas calificaciones antes de su enfermedad le ayudo

mucho a terminar el colegio.

El interés de algunos jovenes de recibir una buena educacion, el aprovechamiento en
su afio escolar y culminar los estudios no es facil por muchos factores mas aun si
esto viene acompafiado con una enfermedad tan terrible como es la Cardiopatia
Reumdtica, pero aun siendo tan complicado llegan a sus metas a culminar el

bachillerato.

En algunos casos abandonan el colegio, por la dificultad de mantenerse de pie, por el

cansancio.

“Mal [...] estaba, la comida no le hacia bien, vomitaba todo el tiempo [solo]

tomaba fresquito, [...] mal siempre estaba [...] tenia miedo ir al colegio, si me
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pasa en el colegio [decia mi hijo] por ahi me van a decir cochino [...Jmejor no
iré al colegio estoy mal tal vez [les] va a dar asco, perdié un afio del colegio,

segundo basico.” (Ele 1.8)

‘[Estaba mal y] llegaba tarde de la escuela [...], me duele [decia] de ahi a
comenzado, en el colegio normal estaba, en febrero comienza no ve, ese mes
ha ido al colegio, en marzo a enfermado y abril le internado, después ha salido
dos semanas, [...] en mayo, estaba en la casa, en junio peor [...] estaba en la
casa, [le llevado] al hospital, [de] un mes le he sacado [...] ese arfo dejo el

colegio, pero ahora ha terminado el colegio, ahora normal esta”. (Rupe 1.8)

La madre que tiene un hijo con cardiopatia reumética ve afectado su educacion, ve
a su hijo que se sienten mal, la comida le hace dafio, vomitan todo el tiempo, y tiene
el temor de ir al colegio y que le haga dafio y esta con el miedo de que les de asco a
sus comparieros, por esa situacion llegan tarde a la escuela, por la enfermedad los

llevan al hospital y de esa manera perder el afio escolar.

El enfermar con Cardiopatia Reumatica afecta en el rendimiento escolar, estar con

signos y sintomas que aquejan su bienestar, provocaba que exista desercion escolar.

5.1.1.2.10. Percepcion familiar sobre las complicaciones por el no tratamiento
de la Cardiopatia Reumatica

La familia sabe que al no realizar el paciente el tratamiento quirurgico,

desencadenaria en consecuencias terribles.
“Se podia morir [...] mal estaba, [...], como era bebe, mal estaba.” (Ele 1.4)

“El Doctor [...] dijo puede tener una hemorragia [y llegar a] tener tantas cosas,

puede de sangrar, eso me dijjo” (Marth1.4)

“Se [podia haber muerto] no mas pues, no ha aguantado, no comia nada,
antes comia frutitas, después es te ultimo [solo] agliita, por ultimo ni agua, [...]

nada comia”. (Rupe 1.3)
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Los padres manifiestan las consecuencias que podian haber pasado sus hijos, al no
realizar su tratamiento, los médicos les indicaron que pueden tener hemorragias y

llegar hasta la muerte. Sino se realiza el tratamiento estd mucho méas enfermo.

La percepcion que tienen los padres sobre las complicaciones que pueden pasar
sus hijos al no recibir tratamiento de la cardiopatia reumética, en su caso cirugia a

corazén abierto con reposicion de valvula es la muerte.

5.1.1.2.11. Prevenciodn de la cardiopatia reumética segun la familia

Visitar al médico periédicamente, cumplir con los medicamentos, realizar los andlisis
mensualmente, alimentacion adecuada, es importante para las familias, porque

saben que sus hijos estan controlando no enfermar nuevamente.

“Es mejor ir al médico [...], si te preguntan [es mejor decir] llevar siempre al
médico entonces ahi te avisa de que estas mal, nosotros en el campo no
sabiamos de que estaba mal, [...] hay que decirle que le lleve al médico y

saber que tiene, no esperar al Gltimo” (Ele 1.5)

“Ahora ya estoy alerta siempre tengo que llevar al hospital hacerla ver que
tiene, [...] como ella ha nacido en [un] hospital nunca me lo han detectado [el
problema del corazén], estoy [...] traumada, prevengo en su alimentacion mas
gue todo, no salado, no mayonesa, no verduras verdes, todo eso ya

prevenimos, no come toda la familia.” (Ele 1.5)

“Hay que llevar a las postas cuando se enfermen a que llevar al Doctor. [...]

ahi podemos saber si nos no, nove”. (Pablo mama 1.5)

“Se tiene que llevar a las postas” (Guill 1.5)

“Haciéndoles revisar en el médico, pero hay ratos cuando no hay plata no se
puede” (Jimen 1.4)

117



Los padres se dieron cuenta cuan importante es prevenir la cardiopatia reumatica,
visitando al médico, llevando a las postas, para saber lo que uno tiene y no esperar
hasta el Ultimo momento, estar alerta por cualquier situacién que se presente, evitar

vegetales verde, comida no salada, no mayonesa, no solo el enfermo toda la familia.

Prevenir la Cardiopatia Reumatica, en las familias que conocen de este problema,
debe ser importante, el visitar al médico en cuanto tengan faringitis o sientan algo
extrafio en su salud. Las personas que ya tuvieron la enfermedad debe asistir a los
controles de |INR, realizar consultas cardiolégicas periédicamente, tomar

anticoagulantes, evitar alimentos altos en vitamina K, como los vegetales verdes.

5.1.1.3. Percepcion de los pacientes con Cardiopatia Reumatica

5.1.1.3.1. Cardiopatia Reumatica tomada en cuenta en el sistema de Salud
Publica

El sistema de salud en el pais no cubre el tratamiento a pacientes con Cardiopatia
Reumatica para la poblaciéon en general, el seguro estatal cubre el diagnostico, pero

no asi el tratamiento.

“No; no creo, porque algunas familias no pueden pagar el seguro [...] seguro del
SUMI no cubre.” (Dan 3.1)

“En algunos no, en algunos Si, tal vez [si] el gobierno nos ayudaria con los
medicamentos, seria importante que haya algun seguro [...] porque no soy el
anico paciente que pasa por esto y muchos no tienen sus papas que les puedan

ayudar” (Dan cap.3.1)

“Yo creo que si [...] yo creo que no, en ningun lado los nifios y jovenes que tienen
esta enfermedad estd olvidado, [pero aqui si] si no tienes dinero no te
atienden[...] ni en las clinicas, [ni] hospitales claro que el gobierno deberia
hacerse cargo de sus pacientes, que nos ayuden porque a veces nos caemos por

problemas del corazén, nos bajoneamos [...] que nos ayude el gobierno.” (Hil.3.1)
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“No no creo” (Hil.3.1)
“No, no ayudan, en nada el gobierno, no tengo seguro.”(Pablo 3.1)

Los nifios con Cardiopatia Reumatica refieren que el sistema de salud no cubre el
tratamiento quirdrgico y algunas familias no pueden pagar. El seguro del SUMI no
cubre el tratamiento de Cardiopatia Reumaética, si el gobierno ayudaria con los
medicamentos seria bueno. Seria importante que haya algin seguro porgue no es el
Unico paciente que pasa por esto, los nifios y jévenes que tienen esta enfermedad
esta olvidados, si no tiene dinero no atienden, ni en las clinicas, hospitales. El

gobierno deberia hacerse cargo de sus pacientes, que ayuden segun se requiera.

Uno de los grandes problemas de las familias que no cuentan con seguro y tienen
problemas de salud, dentro de una misma casa familiar las resoluciones suelen
realizarse individualmente y en ello influyen diferentes aspectos, la situacion laboral
del jefe de familia, si tiene mas o menos tiempo para dedicarse a la persona enferma,

la situacion socioecondmica, la gravedad de la enfermedad.

5.1.1.3.2. Causas de la cardiopatia reumética segun la familia

Los nifios/as, adolescentes que sufren de esta enfermedad no tienen conocimiento
de cudles son las causas por que enfermaron con Cardiopatia Reumética, solo

atribuyen a la falta de recursos.
“Es que comia mucha sal y no corria”(Dan 1.2)

“No sé, solo nos han dicho que era un virus y (mi familia] han creido eso igual”
(Dan cap 1.1)

“Por falta de economia, [...] no me pudieron atender o hacerme revisar bien, [...]
cuando era nifia siempre tenia fiebre [...] desde pequefia mi abuelita mas que
tfodo [...] me crio, mi mama tiene la enfermedad de su reumatismo, [...] no

teniamos dinero entonces no habia recursos para hacerme ver.
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[...] Me enferme mucho y por eso [...] me llevaron a una clinica, ahi me dijeron
gue estaba un poco mal que tenia que llevarme al hospital del nifio, entonces por

falta de (recursos) economia y todo eso no me [...] llevaron.

Ha pasado [el] tiempo, asi lo han dejado [...] recien me cansaba, no podia
correr y subir las gradas, me agitaba mucho, no podia respirar, no sabia qué tipo
de enfermedad tenia, pensé que [...] si me pasaria [...] algo pero, no sé, no he

tomado ninguna medicina tradicional” (HIl 1.2)

“Segun lo que me han dicho los médicos era un resfriado mal curado yo no me

acuerdo cuando me resfrie” (Jha 1.2)

“Es que no me llevaron de chiquito a la posta, me resfriaba y no me atendia el

meédico, porque no tenia dinero” (pablo 1.2)

La percepcion de los pacientes, es que la Cardiopatia Reumatica se debe comer
mucha sal o que era un virus, y la familia ha creido de igual manera, la falta de
recursos econdmicos, dificulta el hacerlo atender el no llevar a la posta. Cuando es
nifio presentan fiebre, se enferman mucho y por eso en algunos casos les llevan a la

clinica; por referencia de los médicos era un resfriado mal curado.

La familia cree que las causas de la cardiopatia reumatica es porque no llevaron en
sSu momento a consultar a un centro médico y esa situacion es por falta de recursos

econdmicos.

5.1.1.3.3. Conocimiento del nifio/a que tiene problemas en el corazon

Los niflos/as adolescentes diagnosticados con algun tipo de enfermedad como la
Cardiopatia Reumatica adquieren conciencia de la gravedad de sus sintomas
precozmente y por tanto la madurez de los conceptos de enfermedad y muerte

suelen producirse a edades mas tempranas que en pacientes sanos.

“Es que [...] no podia correr tanto y me cansaba facilmente y en la noche mi

cuerpo se hinchaba, se dio cuenta mi mama y me llevo al hospital, [nos dijieron]
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gue tenia cardiopatia, de ahi me enviaron a Cochabamba Hospital Belga, para

operarme”(Dan 1.1)

“Cuando jugaba me cansa mas rapido y después se me hincho mi cuerpo, fuimos
al hospital y de ahi me dijeron que estaba mal del corazén, yo [queria] tratar de

seguir viviendo no més.”(Dan cap 1.1)

“Cuando me senti mal, me cansaba mucho, me agitaba [...] a veces no podia
respirar [...] tenia molestias dolor en el corazon, ahi fue donde acudi al médico y
me dieron la noticia de que estaba mal del corazén y me dijeron que tenia que

hacerme operar no me imaginaba que era tan grave” (HIl 1.1)

“Me di cuenta que estaba mal del corazén [...] cuando iba al colegio me cansaba
y al volver, habia que subir al ir a mi casa, entonces me cansaban subir y siempre
llegaba a mi casa con los pies hinchados y en la noche Igual me daba mucho
calor, al mismo tiempo se me hinchaban los pies y si o si tenia que dormir con los
pies afuera, no podia respirar mucho me dolia mi pecho, no iba al médico, en el

colegio las clases de Educacion Fisica no podia hacer nada”(Jha 1.1)

“[ha] empezado el dolor en los pies [me sentia] como cansado [...] macurca
después me dolia la cintura, después mi pecho, estomago mi barriga de ahi ha

subido al corazén, me dio calentura, y me han llevado al hospital”. (pablo 1.1)

El nifo anda mal porque refiere que no puede correr tanto, siente dolor en los pies se

agita, se cansaba facilmente, a veces se dificulta el respirar, al jugar siente cansancio

y después se hincha el cuerpo, se siente mal, lo llevan al hospital, donde dijeron que

tenia cardiopatia, de ahi lo enviaron a Cochabamba Hospital Belga, para su

operacion y para seguir viviendo.

La Cardiopatia Reumatica se presenta con sintomas y signos que da cuenta la

enfermedad si se encuentra es su estado, asi como la complejidad de la enfermedad

en su tratamiento.
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5.1.1.3.4. Qué hacer cuando tienen cardiopatia reumatica

La enfermedad afecta a los nifios/as adolescentes no solo desde la dimension fisica,
sino también desde otras dimensiones como la psicosocial, sufren el dolor causadas
por la propia enfermedad, y la molestia por no poder llevar una vida normal, por
sentirse distinto a los otros, por ser estigmatizados por el sufrimiento que perciben a

su alrededor o por no comprender lo que esta pasando

“Pensé que me iba a morir, que no iba a tener ayuda, que me iba a morir igual

que mi hermanita, estaba mas chiquito tenia miedo”(Dan 1.6)
“Nada pues, [pensaba] porque tenia eso” (Dan cap 1.6)ONREA

“En ese momento, cuando me dieron la noticia el doctor, me senti mal, [...] me
senti triste, no sabia qué hacer en ese momento, los mas triste en ese momento
era la economia , como mi mama esta mal, mis abuelos eran viejitos y yo
trabajaba [...] no tenia muchos recursos para hacerme una operacion tan costosa
[...] me dijo que era el doctor, estaba muy triste cuando [...] me dijo esa noticia y

me bajé mucho la autoestima en ese momento” (HIl 1.6)O

“[...] No sabia lo que era, me daba ideas y me ponia a pensar que tal vez me iba

a morir y solo era ese mi pensamiento” (Jha 1.6)

“Me afecto mucho me gustaba jugar a la pelota, pero como estaba mal preferia
no salir y me quedaba en casa, mi vida no ha sido igual desde que estaba mal”
(pablo 1.6)

En un nifio al enterarse de la enfermedad, lo hace sentir muy mal, con tristeza de no
saber qué hacer en ese momento, lo mas triste en ese momento es la economia. Se

ponen a pensar que tal vez uno se va morir.

El estar enfermos con Cardiopatia Reumatica lo consideran como una enfermedad
letal que los puede llevar a la muerte de no realiza el tratamiento oportuno para cada

caso.

122



5.1.1.3.5. Tratamientos en cardiopatia reumatica desde la percepcién del
paciente.

El asumir una responsabilidad que depende la vida, los nifios/adolescentes, deben
tomar conciencia de la situacién que se atraviesa no solo ellos también sus familias
el nivel de estrés ante esta enfermedad es mayor para ellos y complicado cambiar la

rutina diaria en la toma de sus medicamentos y sus controles periédicos.

“No sé, pero tengo que tomar warfarina porque evita que mi sangre se coagule y

mi corazon siga funcionando” (Dan 1.3)

“No sé, tengo que tomar las pastillas, no tengo que comer nada de verduras

verdes.” (Dan cap 1.3)

“[...] si claro, con lo que me hice operar y todo, [puedo] seguir viviendo [...]
tratando este asunto como las pastillas y no consumir cosas verdes que me ha
dicho el médico [...] seguir siempre con mi vida y con los controles médicos
constantemente” (HIl 1.3)

“Hay que inyectarse penicilina cada mes, sélo eso me dijeron también [tomar

la]warfarina y [hacerme la] ecografia” (Jha 1.3)

“Tomo Warfarina, me hacen la ecografia también me pinchan penicilina cada

mes” (pablo 1.3)

El tomar warfarina evita que la sangre se coagule no comer nada de verduras
verdes, asi como inyectarse penicilina cada mes, seguir con los controles médicos

constantemente y ademas como hacerse la ecografia

El cuidado después de una post cirugia a corazon abierto es muy importante para no
llegar a tener problemas a futuro, cumplir con los medicamentos de anticuagulacion,
la suministracion de los inyectables como la penicilina y los estudios de control de
ecocardiografia doppler color.
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5.1.1.3.6. Resuelta la Cardiopatia Reumatica, cumplir con los controles post.
Quirurgicos

Resuelta la Cardiopatia Reumatica es importante continuar con la medicacion y
controles post quirurgicos, en el caso de los nifilos es mas facil que cumplan con el
tratamiento, en los adolescentes es mas complicado son etapas que son dificiles de
manejar, el progresivo incremento de los niveles hormonales y los cambios en la

composicién corporal pueden complicar los objetivos del adecuado control.

“Puedo volver enfermarme o tener desangre, otra cosa si no cumplo con mi
tratamiento con mis pastillas y si no voy a hacer mis estudios [me puedo

enfermar] tengo que cuidarme y es importante que tomé mis pastillas” (Dan 2.5)
“Si, eso [es Io] unico que me mantiene tranquilo” (Dan cap 2.5)

“Si creo que si, o [esa] enfermedad qué [...] se paraliza embolia [me puede dar],

Si no sigo con el tratamiento” (Hil 2.5)
“No sé, es importante hacer los controles” (Jha 2.5)

“Si puedo enfermar, pastillas siempre tomo y compro yo, a veces también esta

comprando mi mama” (Pa 2.5)

Los nifios que tienen problemas de Cardiopatia Reumatica refieren que deben
realizar sus controles cardiolégicos, saben que pueden volver enfermar o tener
desangres, si no cumple con el tratamiento, con pastillas y al no realizarse los
estudios nuevamente se puede enfermar, es lo que los mantiene tranquilos. El tomar

cuidado y seguir con controles.

Al no cumplir con el tratamiento post quirdrgico puede llevar consigo muchas
complicaciones que a la larga puede ocasionar la desintegracion familiar, perdida

laboral, desercidn escolar, y lo peor la muerte.
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5.1.1.3.7. Afectacién de la cardiopatia reumética en vida familiar

La enfermedad de un hijo causa un profundo impacto en la familia, la llegada de la
noticia de la enfermedad provoca ansiedad en los padres y en algunos casos revierte
al hijo

Dentro de las enfermedades y padecimientos el corazon segun algunas familias es el

mas delicado y érgano principal del cuerpo, se realizaron algunas entrevistas para

analizar la afectacion de la Cardiopatia Reumatica en los nifio/as y adolescentes.

“Si_ me afecté mucho, es que antes [podia] ir a jugar con mis amigos (P6), no

puedo agitarme tanto no puedo comer lo que me gusta y no puedo [...] hacer lo
que yo quiero”(Dan 1.7)

“Casi no, solo [al] hacer ejercicio, correr [...], otras cosas tampoco hago” (Dan cap
1.7)ONL

Mucho, [a afectado], el susto el temor de perderme creo que mi mama, mis

abuelitos también han sufrir mucho, mis hermanos igual, han tenido que

apoyarme [al enterarse de ] esa mala noticia.” (HIl 1.7)

“[...] La modificé [...] tengo que cuidarme, [con] los alimentos que estoy comiendo

y [...] la economia de mi familia lo tenemos que modificar” (Jha 1.7)

“Afectado_mucho, toda mi familia se ha preocupado yo también, crei que me iba
morir”. (Pal.7)

El problema de la Cardiopatia Reumética afecto a la familia porque antes podian
jugar con amigos, no pueden comer lo que les gusta, no puede agitarse tanto y existe
el temor de perder la vida si no se realiza un tratamiento, sufren mucho, apoyar al
enterarse de esa mala noticia, la modificé totalmente, preocupacion por parte de la

familia se piensa que la enfermedad levara a la muerte.

La Cardiopatia Reumatica es una enfermedad que afecta fisicamente,

psicolégicamente o espiritualmente a la persona que la padece y al grupo familiar
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por la complejidad de la misma y observar al que la padece no poder desarrollarse

en su vida normal.

5.1.1.3.8. Afectacién del entorno social de la persona con cardiopatia reumatica

Como consecuencia de la enfermedad, y la relacion con su entorno social, es

frecuente que se sienta diferente, inferior, limitado y el tema de no se aceptado.

“La relacion con mis amiguitos estaba bien, pero cada vez no podia ir al colegio
en mi casa siempre vomitaba mi barriga se hinchaba y no podia caminar tanto me

mareaba”(Dan 1.9)

“Nada ha cambiado todo sigue igual, mi vida es normal sélo tengo que cuidarme y

tomar mis pastillas y seguir el tratamiento” (Dan cap 1.9)

“[...] Cuando me dieron la noticia, [...] mis amigos me han apoyado [por que
estaba] mal, pero en el caso de tener una pareja [...Jha sido muy dificil, he tenido
que dejar a la pareja que estaba conmigo en ese momento por mi enfermedad,
eso me hizo mas bajonearme me hizo bajar mi autoestima y tenia miedo por

rechazarme por mi enfermedad me sentia muy mal” (HIl 1.9)

“[...] Siempre me tengo que cuidar, si salgo con mis amigos, si podia salir a
cualquier lado, pero no podia hacer mucho esfuerzo antes y después, también

porque como recién me operaron, tal vez pasaria algo abrirse la herida” (Jha 1.9)

z

“Me afectado mucho no salia me cansaba, me sentia muy mal, ahora estoy bien’
(Pa 1.9)

El entorno social de un nifio con Cardiopatia Reumética es afectada en, la relacion
con los amigos, cuando se enteran del problema, algunos los apoyan porque estan
mal, no cambian todo sigue igual, la vida es normal. Saben que deben cuidarse si
sale con amigos, pero no pueden hacer mucho esfuerzo antes y después del

Tratamiento.
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La enfermedad de la cardiopatia Congénita cuando se presenta en su episodio critico
afecta en la vida social de quien la padece, porque no pueden realizar actividades, ya
sean fisicas, sociales y psicoldgicas.

5.1.1.3.9. Afectacién de la cardiopatia reuméatica en la educacion

Al sentir una diferencia entre los demas hace mas dificil la educacion durante este
periodo, los adolescentes son ahora mas capaces que los pacientes infantiles de
entender la incertidumbre de su futuro, los efectos de las complicaciones o el riesgo

de una muerte prematura aumenta su depresion.

“Bien, en mis estudios me va bien, cuando me han ido a operar a Cochabamba,
he dejado de estudiar todo un afio me ha perjudicado mucho mi enfermedad”(Dan
1.8)

“Estoy yendo al colegio, el tiempo que estaba mal me perjudicado en mi colegio,
pero no tanto [he] terminado el afio escolar normal, me siento un joven normal no

me molesta a tomar la medicacion” (Dan cap 1.8)

“Si, [he] terminado el colegio, [...] estando mal del corazén ha sido un poco
complicado, tal vez, pensaba que [...] me iba a morir, algunas veces faltaba al
colegio porque me sentia muy mal o [...] porque me daba fiebre [...] esas veces
[...]Jsiempre he estado en el colegio no he faltado.” (HIl 1.8)

“No me afectoé en nada, por suerte[...] ese afio que me perdi por suerte mi asesor
me comprendié y no perdié el afo, y tal vez otros jovenes no tengan la misma
suerte por eso [se] desaniman y ya no quieran estudiar porque no tuvieron la

misma suerte que yo” (Jha 1.8)

“Llegaba tarde a la escuela no podia ir porque me sentia mal perdi un afio del

colegio, pero ahora estoy yendo normal” (Pa 1.8)

Cuando se tiene que operar, dejan de estudiar un afio y se perjudican, el tiempo que
estdn mal se perjudicado en el colegio, pero el lograr terminar el afio escolar normal
y estando mal del corazon es un poco complicado, algunas veces faltan al colegio
porque se sienten muy mal.
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Algunos pacientes refieren que no afecté en nada en su formacién académica, lograr
culminar el afio escolar para algunos nifios/as y adolescentes es un logro que en su
momento fue dificil de alcanzar, para otros el no estar motivado para estudiar, es

algo que a la larga perjudica.

5.1.1.3.10. Percepciodn familiar sobre las complicaciones por el no tratamiento
de la Cardiopatia Reumatica.

Las familias asumen estas dificultades en algunos casos en unién, aun pasando por

problemas econémicos
“Si no, me hubieran operado, hubiera fallecido”(Dan 1.4)

“Moriria Sufriendo y dejaria a [mis] padres y sus hermanos igual con ese

sufrimiento” (Dan cap 1.4)

“[...] Me dijeron que por [...] un susto algo si hubiese tenido paralisis, ya tenia un
poco las molestias, [...] creo que no hubiera tenido calidad de vida, siempre

estado pensando como una viejita” (HIl 1.4)

“Puedo tener artritis mis valvulas se pueden descalcificar, tal vez me puedo morir”
(Jha 1.3)

“Si no me hacia operar me podia haber muerto [...], no comia nada, solo tomaba

aglita no mas, nada comia”. (Pal.3)

La Percepcion familiar sobre las complicaciones por el no tratamiento de la
cardiopatia reumética piensa que, si no, se hubieran operado, hubiera fallecido, no
hubiera tenido calidad de vida, las vélvulas se pueden descalcificar y al final perder la

vida.

Cuando se presenta un problema de salud en magnitud donde se tiene que decidir
entre la vida y la muerte de un hijo/a Si, en algunos casos, mayormente las mujeres

(madres de familia) son las que se encargan, de la atencion de la salud del grupo
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familiar pero el hombre es el que debe dar el dltimo consentimiento para realizar

ciertas decisiones, que pueden cambiar la vida del nucleo familiar.

5.1.1.3.11. Prevenciodn de la cardiopatia reumatica segun la familia

En cuanto a la prevencién de enfermedades, no solo de los hijos/as, sino de todo el

grupo familiar.

“Hacer mas ejercicio, comer bien, comer mas vegetales y no comer tanta sal y
tampoco grasas, es importante ir al médico cada vez que pasa algo tienes que

hacerte un chequeo” (Dan 1.5)
“Tengo que ir siempre al médico”(Dan cap 1.4)

“Diciéndole a todos los jovenes, que se hagan ver sobre todos los papas, que
tienen hijos chicos, hacerlas revisar todo el corazon, en ese caso yo diria esoy a
los jovenes [...] que no lo hagan pasar como yo lo hice antes por [falta de]
economia.” (HIl 1.5)ONLINE

“[...] Sanandose bien los resfriados [...] tendrian que ir al médico” (Jha 1.5)
“Hay que ir a las postas o al médico cuando uno esta enfermo”. (Pa 1.5)

El paciente que ya paso por la enfermedad sabe que tiene que hacer mas ejercicio,
comer bien, no vegetales, no comer tanta sal y tampoco grasas, es importante ir al
médico cada vez que pasa algo hacer un chequeo, diciéndole a todos los jovenes,
gue se hagan ver, hacerles revisar todo el corazon, sanandose bien los resfriados
tendrian que ir al médico hay que ir a las postas o al médico cuando uno esta

enfermo.

La prevencion implica un seguimiento continuo de los nifios/as y adolescentes en
cuanto a su salud, después de recibir una cirugia a corazén abierto, deben cuidar su

alimentacion, visitar al médico peribdicamente.
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5.1.2.

SITUACION ECONOMICA EN LAS FAMILIAS DE LOS NINOS/AS Y
ADOLESCENTES CON CARDIOPATIA REUMATICA.

5.1.2.1. Personal de Salud de la FCI

5.1.2.1.1. Afectacién de la economia en la familia de pacientes con Cardiopatia

Reumatica

Los ingresos de las familias influyen en la clase y cantidad de alimentos consumidos,

en calidad de la vivienda, en el tipo y duracidon de la ensefianza y, en todos los

factores sociales y econdmicos que afectan el desarrollo del ser humano, como es el

caso de los pacientes con Cardiopatia Reumatica.

“Bueno, [afecta] negativamente, [...] tanto [durante] [...] el [... ... | tratamiento o
después del tratamiento surgen costos, ya sea llevar al paciente al médico,
[...] la cirugia o todos los medicamentos que pueda requerir después” (Cam.
2.2)

“Como ya dije, si se realiza una educacion a tiempo, si se [la] realiza, los
pacientes pueden vivir una vida completamente normal. Pero se los deja a los
pacientes vivir a su suerte, naturalmente ellos van a tener la mala suerte de
gue las complicaciones de esta enfermedad van a hacer graves, todo el

proceso de perder todo el dinero y las fuerzas para trabajar” (Fr. 2.2)

“La enfermedad es cara, por qué lo minimo que se tiene que hacer en un
paciente que no tiene dafio valvular severo es penicilina intramuscular cada
mes toda la vida, eeee probablemente sea un costo de 25 pesos mensual,
pero representa un presupuesto que excede los 200 pesos anual, solamente
para una inyeccion, que la familia cree que lo que hace es hacerle dafio. Si el
paciente tiene una comorbilidad mas, me explico crecimiento ventricular falla,
ventricular sistélica, arritmia por fibrilacion auricular lo que fuera se van
afladiendo més medicamentos y al costo del medicamento Digoxina,

Furosemida, Espirolactona por mencionarle tres, que terminan dando un
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presupuesto de 4 pesos diarios se tiene que afiadir el tratamiento
anticoagulante y para el tratamiento anticoagulante, ademas de disciplina se
necesita laboratorio de hisopos gratis para control y eso tampoco se garantiza,
entonces desde el punto de vista estricto la enfermedad es cara y es cara
progresiva todavia. ” (Loz 2.2)

“Afecta mucho porque [...] la economica de la familia se centra en la persona
enferma, entonces si se tiene que comprar algo le dan prioridad al enfermedad
de la persona obviamente, porque necesitan que la persona se encuentre bien
gue tenga bienestar; entonces todo el momento hay gastos, ademas no hay
un seguro que cubra los gastos de los pacientes con Cardiopatia Reumatica”
(Med 2.2)

Se indica que, surgen costos en el traslado del paciente al médico en la cirugia, asi
como también con los medicamentos. Se pierde gradualmente todo el dinero y las

fuerzas para trabajar. El tratamiento es caro, mas si la enfermedad es progresiva.

Los recursos economicos de la familia estan priorizados hacia la persona enferma de

cardiopatia reumatica,

La cardiopatia reumatica afecta en la economia familiar. Gradualmente van
mermando los escasos recursos con que se cuenta, quien sabe tal vez mas que los
ingresos que pueda tener la familia. En lo fisico al disminuir la actividad las fuerzas
también bajan, hecho que repercute en limitar la actividad social, educacional y

laboral si trabajaba o si desarrollaba alguna otra actividad también se ve afectada.

Al considerarse una enfermedad progresiva, la economia familiar también va
disminuyendo progresivamente, asi es una enfermedad que se va elevando costo en

su tratamiento mientras mas tiempo pase llegar al diagnéstico.

Segun la OMS el desarrollo Humano y Salud Publica en el Informe de un grupo
cientifico, los recursos econémicos o lo poco que ingresa a la economia familiar por
orden de prioridad esta destinada hacia la persona enferma de -cardiopatia
reumatica, por el simple y fundamental lazo afectivo construido en convivencia, la

pobreza sigue siendo una condicion indispensable para un desarrollo normal, la
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importancia del factor econémico para la salud no reside solo en la capacidad de

retribuir los servicios sanitarios recibidos

Tener un trabajo remunerado, es impredecible para la mantencion de una familia,

peor aun si un miembro se encuentra enfermo.

“Porque definitivamente hay [...] ausentismo laboral del paciente que no puede

ir a trabajar, [...], [tampoco] [... ... ] la persona que esta cuidandolo” (Hea. 2.2)

“Afecta mucho porque [...] la econdémica de la familia se centra en la persona
enferma, entonces si se tiene que comprar algo le dan prioridad a la
enfermedad de la persona obviamente, porque necesitan que la persona se
encuentre bien que tenga bienestar; entonces todo el momento hay gastos,
ademas no hay un seguro que cubra los gastos de los pacientes con
Cardiopatia Reumatica” (Med. 2.2)

Hay afectacion en lo laboral de quien cuida al enfermo, mas aun si el paciente es

quien trabajaba.

El presupuesto también estd destinado a la economia de la familia en persona
enferma, dandole le dan la prioridad de la enferma y no hay seguro que cubran los

gastos de los pacientes.

Los recursos econdmicos obtenidas por el trabajo diario va centrado en la compra,

atencion y medicamentos de la persona enferma

Ducan, Brooks-Gunn y Kato, 1994, los indicadores socioeconémicos individuales
mas estudiados han sido la pobreza y el nivel socio econdémico, la pobreza se ha
medido a través de las ganancias o ingresos familiares (gastos, pagos, salario por
hora o dia de trabajo y el numero de miembros de la familia.

5.1.2.1.2. Costo del tratamiento quirargico de corazdn

En una sociedad en la que dia que no se trabaja es un dia que no se come, el trabajo

remunerado, para los que tienen la dicha de tener un trabajo asi, es elemental

132



satisfacer con ello necesidades basicas primariamente y luego las demas
necesidades, pero en situaciones de enfermedad trae un costo al estado y también a

la familia.

‘Dependiendo del remplazo valvular entre 12.000 a 13.000 Doblares

aproximadamente o mas” (Cam 2.3)

“Para un paciente adulto son 12.000%us., ahh si no incluye las valvulas que en
algunos casos se debe cambiar tres valvulas, cambian la valvula aortica con la
mecanica, la mitral por la mecanica y la tricuspide con una biologica esas tres
valvulas puede llegar en algunos casos 15.000 $us. a 20.000 $us.,
dependiendo de la cantidad de valvulas que necesiten ser arregladas, repito

mucho mas eficiente y mucho mas barato.” (Fr 2.3)

“Si... depende de cuantas valvulas estén afectadas, pero puede llegar a
15.000 $us.”(Hea 2.3)

‘Dependiendo de la patologia, pero hablando de la Cardiopatia Reumatica
puede ir hasta los 20.000 Dolares.” (Med 2.2)

“Ahhh.... 12.000 $us. Debe ser pues mas o menos.” (Loz 2.3)
El remplazo valvular tiene un costo aproximado 12.000 a 13.000 Ddlares

Para un paciente adulto son 12.000%us. (Ahh si no incluye las valvulas) y del nimero
Si hay que valvulas a remplazar, puede costar hasta 20.000 $us.

Segun cuantas valvulas estén afectadas puede llegar a 15.000 $us
Puede ir los 20.000 Délares

La cirugia a corazon abierto de una Cardiopatia Reumaética, la reposicion de valvula

tiene un costo aproximado entre Sus. - 15.000 a Sus

Con los costos altos para la familia, tiene un efecto social, en la familia, siendo

inalcanzable con los escasos recursos con los que cuenta.
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5.1.2.1.3. Tratamiento quirurgico de corazdn cubierta por la familia

Capacidad de pago familiar ante la cirugia en cardiopatia reuméatica

“mmm por lo general no” (Cam 2.4)
Interpretacion: generalmente la familia no tiene capacidad de pago.

“Como he dicho son raras las familias que tienen FR con altos recursos la
mayoria son pobres abandonados a su suerte, por eso es una excepcion que
estas familias logres cubrir esto, desde el punto de vista es poco probable” (Fr
2.4)

“Imposible como te decia, como es una enfermedad de la pobreza,
hacinamiento, personas susceptibles, desnutridas es imposibles que ellos de
la noche a la mafiana como a veces es, puedan erogar este gasto de 15000
$us. No pueden” (Hea 2.4)

“No... generalmente no” (Med 2.4)

“No de ninguna manera, lo que habria que hacer es plantear en unaaaa.... En
un mundo ideal en un contexto civilizado de salud que como este es un
problema de salud publica permanente, lo que habria que hacer es permitir
que el estado subsidie una parte o todo eso es lo que deberia hacerse porque
la gente no tiene plata estamos acostumbrados y es triste que el paciente
necesite un marcapaso transitorio por ejemplo, o los que necesiten marcapaso
temporal para este u otra enfermedad y lo que nosotros hacemos ofreciendo
es nada, lo que hacemos es llévelo a su casa amelo mucho y ahi que quede
no damos apoyo Yy entonces eeee se pudieran hacer maravillas si existiera un

programa que subsidie esto o por lo menos de la difusién necesaria” (Loz 2.4)

Muy pocas familias pueden pagar el tratamiento en CR, la mayoria son pobre y es
poco probable que puedan cubrir el costo del tratamiento. La familia esta

imposibilitada de pagar.

Generalmente no pueden cubrir costos del tratamiento.
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Las familias no estan en las condiciones Economicas de cancelar una cirugia a
corazén abierto de gran magnitud, la mayoria solo lograr cubrir los gastos de la
canasta familiar y cubrir las necesidades béasicas de subsistencia.

Un articulo de la Lic. Patricia Herrera, ciudad de la Habana, indica que la familia
como grupo social debe cumplir tres funciones basicas que son: la funcion
econdmica, la biolégica y la educativa, cultural y espiritual, siendo precisamente uno
de los indicadores que se utilizan para valorar el funcionamiento familiar, o sea, que
la familia sea capaz de satisfacer las necesidades basicas materiales y espirituales
de sus miembros actuando como sistema de apoyo.

5.1.2.1.4. Costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia

Costo mensual del tratamiento postquirdrgico en cardiopatia reumatica

“Solo controles de INR y penicilina deben ser unos 120 bolivianos” (Cam. 2.5)

“Yo creo que aqui debemos tener una etapa post quirdrgica donde deben
verse todas las partes quirdrgicas los costos son para las ecografias alta
especialidad que requiere esto, pero eso mas se refiere a tratamiento
profilactico, penicilina que debe llevar este paciente de por vida yyy no tengo
el costo exacto pero depende al medicamento el origen de la penicilina podria
variar entre 10 a 50 bolivianos. Aproximadamente, no lo sé no lo he comprado
lo siento.” (Fr 2.5)

“Es bajo, es muy bajo, el costo mensual es mas que todo la profilaxis con

penicilina, el costo normal” (Med 2.5)

“No exactamente no, se necesita una penicilina, se necesita dos controles de
INR, y se necesita Warfarina diariamente, medicamentos que pueda necesitar
con seguridad necesitan alrededor de 400 bolivianos. diria yo, adicional el
estudio de ecocardiografia dos veces al afio y hacer un electrocardiograma, en
cualquier paciente quirurgico, cualquier paciente que se ha hecho tratamiento

quirdrgico con cirugia a corazon abierto tiene que hacer controles de ritmo
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porque al haber cortado el cirujano lugares del corazén puede ocasionar la
herida, la cicatriz puede ocasionar arritmias entonces una vez al afio se tiene

que hacer electrocardiograma y Holter.” (Hea 2.5)

“Si un paciente ha recibido cuatro medicamentos antes de la cirugia, después
de la cirugia tiene que recibir cinco, por qué? Porque tiene una prétesis
artificial biolégica, mecanica, es artificial la han hecho de la nada, la han
fabricado eee. Cubrir todo mensualmente, debe andar por los 200 bolivianos

mas o menos.” (Loz 2.5)

El costo de la penicilina, podria variar entre 10 a 50 bolivianos; el control de INR, mas

la penicilina tienen un costo aproximado de 120 bolivianos.

Se hace referencia a un tratamiento profilactico con penicilina, el costo aproximado

varia entre Bs.10.- hasta Bs. 50.-

Si tuvo cirugia cardiaca una vez al afio se tiene que hacer electrocardiograma y

Holter.

El objetivo mas importante es de prevenir su aparicion (prevencion primaria) o
recurrencia (prevencion secundaria). Algunos autores también hablan de una

prevencion terciaria.

Otros estudios complementarios incrementan mas los costos en la familia, en 200 a

400 bolivianos adicionalmente.

5.1.2.1.5. Coberturas (de Seguro en salud) para pacientes con Cardiopatia
Reumatica

Seguro en salud y personas con Cardiopatia Reumatica

El personal de salud encuentra al momento de considerar un seguro en salud para
personas con Cardiopatia Reumatica, es producida por factores, econdémicos,
sociales, culturales y del propio sistema de salud, que es vulnerada por nuestro

sistema publico.

“No ninguno” (Md 2.1)
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“Creo gque no hay ningun seguro que, al no ser que sea, desconozco la verdad

Si la caja nacional brinda esa prestacion a sus asegurados” (Cam 2.1)

“Ningun seguro tiene cobertura para pacientes con Cardiopatia Reumatica
porque [...] como es una enfermedad cronica no supurativa, se considera que
el paciente tuvo que ser detectado antes, y ningln seguro racionalmente
hablando corre con patologia preexistente, claro es posible que por falta de
pericia del médico aumente los costos de cirugia valvular cardiaca, no estoy
seguro si en la Caja Nacional o cubre también no lo sé, pero la caja petrolera 'y
la Caja Nacional llegan afiliar y no se dan cuenta en el examen preocupacional
gue verdaderamente tiene algo, es muy probable que eso y probablemente
con todo se recomienda que sea es la posibilidad de la gente que no tenga
plata ” (Lz. 2.1)

“Si los seguros tienen coberturas en estos casos, sabes porque, porque en la
letra chica dice que no cubren Cardiopatias Congénitas, como el paciente ha
nacido sano se ha enfermado en el camino [y] entonces los seguros cubren;
pueden cubrir cirugias de reposicion de valvulas y también su medicacion,
pero bueno estamos hablando de los seguros grandes en la caja nacional
cubre por ejemplo, como son las cirugias es ya otro asunto, desde otro punto

de vista de la economia si lo hacen” (Hea 2.1)

“Por su puesto [...] en teoria tenemos todos los derechos, ustedes deberian
ver gque no son solamente con seguro, todos tenemos derechos en un papel
en una ley, [pero] la realidad es completamente diferente. No hay ningun tipo
de educacién, es muy limitada la educacion que se realiza, la cantidad de
cardiélogo pediatras en el sistema es completamente insuficiente, no existe
ningun programa nacional que se dedique a este grupo, por lo tanto los
pacientes son abandonados a su suerte aunque tengan seguro, es bastante
grave; quisiera no referirme a las peculiaridades administrativas de los

sequros, igual de patoldégicas como la cardiopatia reumatica” (Fr 2.1)

Se hace mencidn a que ningun seguro cubre a personas con Cardiopatia Reumatica,

tratandose de una enfermedad cronica no supurativa; el enfermo tuvo que ser
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detectado con anterioridad y asi ningun seguro la consideraria tratAndose de una
patologia preexistente. Si bien la Caja Petrolera de Salud y la Caja Nacional de
Salud, en el examen preocupacional probablemente no se den cuenta de ello.

La CNS cubre el costo de las cirugias, cirugias de reposicion de valvulas y su

medicacion.

Se hace referencia a que en teoria todos tienen todos los derechos pero la realidad
es distinta. La cantidad de cardi6logos pediatras es insuficiente, no hay un programa
nacional dedicada a la Cardiopatia Reumatica, aunque con seguro estan
abandonados a su suerte. Sobre el aspecto administrativo en los seguros estan en

igual condicién de enfermedad que la cardiopatia reumatica.

No todo personal de salud sabe con certeza sobre un seguro de salud para la

Cardiopatia Reumética.

Ningun seguro cubre los gastos de personas con cardiopatia reumatica, ya que, al
tratarse de una enfermedad crénica no supurativa, la persona enferma tuvo que ser
detectada con anterioridad, asi ningun seguro racionalmente cubriria los gastos ante
una patologia preexistente. Aparentemente cabe la probabilidad, que en la Caja
Petrolera de Salud y la Caja Nacional de Salud, no se den cuenta de ello en el

examen preocupacional.

Segun el relato la Caja Nacional de Salud corre con el costo de las cirugias, sean de
reposicion de valvulas y también con su medicacion. Al no haber mayor comentario,

se puede deducir que se conoce poco sobre las actividades del seguro a corto plazo.

La poblacion en general es sujeto de derecho en salud, pero en la practica no
siempre ocurre asi. A esta preocupacion se le suma el insuficiente nimero de
especialistas cardidlogos pediatras, hecho que se refleja también en otras
especialidades. La visién de contar con un programa nacional especifico dedicada a
la Cardiopatia Reumatica, es parte de una proposicién que fragmento mas el ambito

de salud.

Se percibe también una frustracién contenida el no contar con la atencion adecuada

y oportuna pese a contar con seguro, mismo que involucraria no solo al sistema
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sanitario sino también al derecho a reclamarlo por la poblacion. Los procedimientos
administrativos en los seguros son también puestos en cuestionamiento, que es
aparentemente se asemejaria a una situacion similar a la patologia objeto de estudio,
del que no se hace mayor comentario, dejandolo a la vivencia particular de quienes

cuentan con seguro de salud.
Sobre el cumplimiento de los controles post quirargicos de la Cardiopatia Reumatica.

5.1.2.1.6. Resuelta la Cardiopatia Reumatica, cumplir con los controles post.
Quirurgicos

Posibilidad de nueva cirugia en personas con cardiopatia reumatica

La Fiebre Reumatica se presenta como una complicacion tardia de una infeccion
faringea mal curada, producida por una bacteria, la consecuencia mas dramatica es
la cardiopatia Reumatica, para reponer el dafio valvular si amerita se debe recurrir a

una cirugia, pero no se queda ahi, es importante los controles cardiolégicos.

“[...] si el paciente no, no cumple con el protocolo post quirdrgico y los
controles necesarios para hacer, puede volver a tener un episodio de
Cardiopatia Reumatica, o por lo menos, si no puede llegar a una insuficiencia,
puede tener en realidad también otro tipo de consecuencias terribles” (Cam
2.6)

‘Resuelta la Cardiopatia Reumatica con la proétesis por ejemplo el paciente
igual que congénito tener otra cardiopatia congénita es posible que tenga la
misma otra vez pero es posible que después de un tiempo haga crénico y
después una enfermedad cardiaca isquémica o que tenga Chagas por una
desgracia de haber ido a vivir a un lugar epidemiolégicamente positivo, es
decir puede haber concomitancia que es mucho mas dramatico cuando el
paciente no ha tenido Cardiopatia Reumética si no una congénita y sera
operado, congénito operado puede hacer cardiopatia reumatica y pude tener
dos cosas y después de operado de reumatica y congénita puede ser

isquémico también depende cual ha sido el modo de vida que ha tenido en
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toda su existencia, es obligatorio que se hagan controles cuando menos dos
veces al afo, el control debe ser periodico, si es warfarina debe ser mensual

es obligatorio” (Loz 2.6)

Si el paciente, no cumple con el protocolo post quirdrgico y los controles necesarios
para hacer, puede volver a tener un episodio de Cardiopatia Reumética, o

insuficiencia cardiaca, entre estas complicaciones.

Es obligatorio que se hagan controles cuando menos dos veces al afo, el control

debe ser periddico, si es warfarina debe ser mensual es obligatorio”

La corresponsabilidad del paciente, es asistir a sus controles cardiolégicos y cumplir

con la medicacion, estudios y alimentacion correspondiente.

La posibilidad de tener otra patologia (enfermedad) puede llevar a otra cirugia,
siendo de vital importancia cumplir con los controles periédicos y la medicacion

indicada, mas aun si tiene que convivir con esta enfermedad para el resto de su vida.

La Organizacion Mundial de la Salud define, La cardiopatia reumatica esta causada
por la lesion de las valvulas cardiacas y el miocardio derivada de la inflamacién y la
deformacion cicatrizal ocasionadas por la fiebre reuméatica. La fiebre reumatica es
causada por una respuesta anormal del organismo ante una infeccion con bacterias
estreptocadcicas, que suele manifestarse en forma de dolor de garganta o amigdalitis

en los nifos.

5.1.2.2. Percepcion de las madres de familia con hijos con CR

5.1.2.2.1. Afectacién de la economia en la familia
Las condiciones socioeconémicas son factores que influyen en una profilaxis
efectiva, con recursos econémicos.

“Esa vez no sabiamos trabajar, no teniamos plata, [...] no conociamos plata
solo hasta Bs. 50 no mas conociamos, 20 pesitos, 10 pesitos, 3 pesitos, asi no

mas conociamos.”(Ele 2.2)
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“Mucho me ha afectado demasiado en el gasto, [algunas] veces a que llevarle

a ella [al medico] y comprarle la pastilla.” (Math 2.2)

“Mucho afecta, él trabaja [vendiendo] pollos Mayra [...] a veces con eso se
compra, a veces yo también estoy ayudando, por eso no tiene plata, yo en la
casa, cebollitas me pongo, pajita me vendo, [eso] no mas, con eso n0 MAas

estoy”. (Rupe 1.1)

“Nos afectado [mucho], nosotros no tenemos recursos econdomicos [...] lo que
hemos podido hemos conseguido [nos hemos] prestado del banco y usted
doctorita nos ayudado mucho, yo quisiera que salgan adelante, que ayude a

personas necesitadas” (Guill 1.1)

“[...] En todo ha cambiado, nadie me ha colaborado solamente aqui nomas,
[...] en cuando se ha puesto mal [le llevado] a la caja Igual yo me compraba

pastillas 2 veces al dia 95 bolivianos costaba cada uno” (Jim 2.2)

La economia de familia es afecta por mucho en la economia de la familia el problema
de la Cardiopatia Reumatica, no sabian trabajar, no tenian plata, no conocian el valor
del dinero, los gastos son demasiados algunas, llevar a su hija al médico y
comprarle la pastilla, estas familias no tienen recursos econdémicos, lo que ellos
pueden consiguen, algunos pacientes deben trabajar en ocasiones para comprar sus

medicamentos.

La falta de economia de las familias afecta en su diario vivir, peor aun si atraviesan
por problemas de salud en el caso con Cardiopatia Reumatica, al estar insertos en el
comercio informal y no contar con recursos para cubrir las necesidades basicas de
subsistencias, les genera un problema en el entorno familiar. De la misma forma
genera un ausentismo laboral por parte de la persona que trabajan, no lo puede
hacer por varios motivos, cuidar al paciente, buscar médico, buscar tratamiento, o

porque el mismo paciente es el que se sustenta econémicamente.
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5.1.2.2.2. Costo de un tratamiento quirurgico de corazén

Pocas familias no tienen conocimiento del costo de un tratamiento tan complicado, el
pensar que los montos deben ser cancelados en dolares, prefieren no saber de la
situacion por la dificultad en asumir esa responsabilidad, recurren a instancias de

ayuda.
“No se, no le podia decir” (Ele 2.3)

£

No, no se, me han ayudado aqui eso no mas, no sé cuanto cuesta” (Math 2.3)

No se”(Jim 2.3)

Una madre de un nifio que tiene Cardiopatia Reumética, no sabe cuénto es el costo
de una cirugia del corazon refiere que busco ayuda y que todo el tratamiento fue

cancelado por una institucion.

Recordar que la cirugia a corazon abierto con reposicion valvular cuesta alrededor de
$us. 15.000 dependiendo la gravedad de la enfermedad, algunas familias siendo de
bajos recursos no tiene conocimiento del lugar y el monto que tiene una cirugia de

magnitud.

“No se me ayudaron doctores, [...] me han contado caro cuesta 7.000 ddlares
[...] me han contado otros pacientes en Cochabamba, las sefiorita me ha
contado mayor de edad era se habia hecho operar 7.000 délares me ha dicho,

no ha recuperado sigue esta asi, eso me han contado.” (Rupe 2.3)
“Ahorita una cirugia cuesta, unos 12.000%us., eso puedo decir” (Guill 1.1)

Algunas familias segun referencias conocen los precios de las cirugias con

reposicion de valvulas entre $us. 7.000 — 12.000

Las cirugias a corazon abierto y reposicion de valvula son muy costosas y al mismo
tiempo de alto riesgo, las familias con un nivel bajo de educacién, econémico, no
tiene conocimiento de cuanto es el costo o el lugar donde se puede realizar el
tratamiento, practicamente lograr conocer la enfermedad cuando se presenta en

etapa aguda.
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5.1.2.2.3. Tratamiento quirurgico de corazdn cubierta por la familia

La mayoria de estos pacientes que sufren de Cardiopatia Reumatica no logran cubrir
el costo, prefieren dejara las cosas como estan o buscan organizaciones de apoyo.

“No creo, es harta plata [...]” (Ele 2.4)
“No, no pude cubrir nada de la cirugia” (Marth 2.4)

“No podia cubrir, no tenia plata no he alcanzado [...], en la Fundaciéon me han

ayudado [todo hasta] para pasaje no tenia nada” (Rupe 2.4)

“Es muy costoso, por eso yo digo cuantas personas deben estar sufriendo asi

como yo no quiero que sufran asi, que estén atentos” (Guill 2.4)
“No cubriria” (Jim 2.4)

“La cosa es que no tenia plata yo, para hacer operar, me decian que tenia que
hacerla internar en el hospital del nifio. [A] todos los médicos [he] acudido,
pero nadie ha podido pescar, [...] unico hospital del nifio, le internado de
emergencia porque todo se [ha] hinchado [..] ahi han dicho que le van a
operar. Pero yo no tenia plata [...] he dicho que podemos hacer [...] es caro
[...] también [he gastado] mas antes que se enferme le llevaba un médico a
otro médico a todo lado la plata me [...] prestado de la gente del Banco |[...]

para hacerle curar” (Jim 1.6)

Las familias que pasan por el problema de cardiopatia reumatica, no creen poder
cancelar nada de la cirugia indicando que es harta plata, cuando llevaron a operar a
su hijo, la fundacién le ayudo a cancelar todo hasta con los pasajes porque no tenian
nada, es muy costoso por eso yo digo cuantas personas deben estar sufriendo asi

Ccomo yo no quiero que sufran asi, que estén atentos

Al ser un costo elevado el tratamiento quirdrgico, es imposible que algunas familias
puedan cubrir una cirugia de corazén, tomando en cuenta que son montos muy altos

en una enfermedad como la Cardiopatia reumatica.
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Familias en condiciones de hacinamiento, personas susceptibles y desnutridas de la

noche a la mafiana conseguir el monto, econémico requerido.

5.1.2.2.4. Costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia

Los gastos que se realizan post quirargicos al mes con considerables, comparando

con el gasto que implica una cirugia a corazon abierto.

“A veces digamos compro paquete, eso me dura dos meses, [...], gasto unos
Bs. 50 al mes” (Ele 2.5)

“No sé, mas o menos unos Bs. 150 [...] creo que gasto” (Marth 2.5)

7

“[...] Siempre compro yo y el pablo también, Bs.100 al mes gastamos
(Rupe2.5) P.6

1y

“‘Hemos comprado [...] digamos [...], al mes gastamos Bs.120 mas o menos’
(Guill 2.5)

“Estan caras, haber mas o menos, consultas mas las pastillas, todo esta

tomando Bs. 150 a 200 mas el laboratorio, mas los pasajes.” (Jim 2.5)

Las madres de familia que pasan por esta situacion comprar paquete sus
medicamentos, que estan caras, eso dura dos meses y gasta un promedio entre

unos Bs. 50, 100, 120,150 al mes, incluyendo laboratorios y pasajes.

Exactamente lo que necesitan cubrir los padres tras post cirugia de reposicion de
valvula es la penicilina que debe ser suministrada cada mes, se necesita controles de
INR, y se necesita tomar anticoagulante Warfarina diariamente. Adicional a los

medicamentos el estudio de ecocardiografia y un electrocardiograma.
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5.1.2.2.5. Cobertura para pacientes con Cardiopatia Reumética

Las coberturas en cuanto se tratan de pacientes cardidépatas congenitas es limitada,
peor aun si son pacientes con cardiopatia adquirida, no existe instancia que pueda
cubrir las cirugias o tratamiento.

“No, tal vez de suerte le atenderan, pero no” (Ele 2.1)

“No, nada, nada, ninguno, solita e solventado el gasto” (Marth 2.1)

“No se no [puedo] decir, [...] busca ayuda asi no mas han dicho pero no sabia

[...] donde” (Rupe 1.1)

“No sé, no ayudan’(Guill 1.1)

“Ningun seguro ayuda, [...]"(Jim 1.1)

“Alguna ayuda [...] de algun gobierno [...] pero no ayuda, yo tengo seguro [de]

la caja pero [...] no quieren ayudarle porque no esta asegurado dicen, Si

estuviera asegurada le ayudarian con pastillas, consulta y [...] si pasara algo

[...] no cubren cirugias.

“Por mas que esté asegurada no cubre porque igual cuando ella se ha puesto
mal entro a terapia intensiva yo compraba las inyecciones de afuera |[...]
porque adentro no me daban [...] Me han dicho le vamos a operar [le dio
embolia] pero nada [...] no le han hecho hasta ahora nada, en vano estaba ahi

[ni] warfarina nos dan” (Jim 3.5) P1

Algunas madres no tiene conocimiento si existe coberturas en salud para estos
nifios/as que tienen cardiopatia reumatica, otras saben que los hijos que tienen
Cardiopatia Reumatica no tiene coberturas en una seguro de salud creen que tal vez
de suerte le atenderdn, no ayudan ningun seguro, ellas solas deben solventar el

gasto

La salud en nuestro pais es muy importante, sobre todo de las enfermedades que se
adquieren en el transcurso de la vida, la cobertura para pacientes que tienen
Cardiopatia Reumética en el hospital publico no cubre, medicamentos, laboratorios,

estudios , cirugias, reposicion de valvula, y controles post operatorios. En el sistema
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privado o seguros el servicio en salud es diferente cubre la mayor parte del
tratamiento ya sea medicamentos o cirugias, como por ejemplo la Banca Privada, La

Caja Nacional de salud, para mencionar algunos.

5.1.2.3. Percepcién de los pacientes con Cardiopatia Reumatica

5.1.2.3.1. Afectacion de la economia en tu familia

La afectacion de la familia cuando hay problemas de enfermedad de sus hijos, puede
causar la disolucién de la familia o en algunos casos la unién, el incremento en el

gastos, falta re recursos econémicos, afecta de manera considerable a las familias.

“Si. mucho, [...] la_operacion no es facil de pagar, casi cuesta como toda una

casa, mis pastillas también cuestan caras’(Dan 2.1)

“Si, el dinero que han gastado era mucho, han tenido que prestarse del Banco y

el dinero que gastan cada mes para mi tratamiento [es mucho]” (Dan cap 2.1)

“Ahora estoy bien y sigo haciendo el esfuerzo para sequir viviendo, de la
economia no me descuido [...], todo al principio no estaba mal y después ya
empezado los gastos, [...] para mis pastillas y para mi operacion y todo eso” (Hil
2.1)

“[...] Han aumentado los gastos, tenemos que reducir en algunas cosas porque

no nos alcanza para cubrir otras cosas mas” (Jha 2.1)

“Mucho afecta, yo trabajo vendiendo pollos los fines de semana y en la semana

como ayudante de albanil, con eso me compro mis pastillas, por eso no tengo

plata” (Pa 2.1)

La Cardiopatia Reumatica afecta a la familia la operacién no es facil de pagar, las
pastillas cuestan caras, al estar enfermo, empiezan los gastos, reducir los gastos en
la casa. Tener que trabajar para compran las pastillas, cumplir con las indicaciones
del médico o con el tratamiento que es costoso en algunos casos prestarse del

Banco y el dinero.
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La mayoria de las familias que tienen algun miembro del hogar que padece
Cardiopatia Reumatica son familias de estratos socioecondémicos y nivel de
instruccion bajos, en todo caso la Cardiopatia Reumética aparecen como
construcciones de experiencias intersubjetivas donde el paciente, su familia y

aquellas lo viven diariamente, hasta ser tratadas.

5.1.2.3.2. Costo de un tratamiento quirurgico de corazén

El paciente no existe el conocimiento de cuanto asciende un tratamiento quirurgico
“Unos 2.000 $us. creo que cuesta”(Dan 2.2)

“La cirugia cuesta 20,000 $us. o no sé, algo por ahi tal vez mas dependiendo

como esta mi corazon” (Dan cap 2.2)
“Creo que mucho 20.000 $us. o més tal vez es muy caro” (Hil 2.2)

Algunos nifios que tiene el problema de la Cardiopatia Reumatica tienen un poco de
idea de cuanto cuesta una cirugia aproximadamente entre $us. 2.000 - 20,000,

aproximadamente dependiendo como esta el corazon.

En la mayoria de los casos el tratamiento de la Cardiopatia Reumatica se realiza a
través de una cirugia cuando esta se encuentra avanzada, muchos que la

padecieron saben el costo del tratamiento.

“No no sé, segun una sefiora ha comentado que aumentado el doble nos ha

contado eso una sefora” (Jha 2.2)
“No se me ayudaron aqui en la Fundacion, pero es caro.” (Pa 2.2)

Indican no tener conocimiento, solo tienen conocimiento por referencias de terceras
personas han comentado que aumentado el doble del costo normal, tienen

conocimiento que es caro.

Normalmente los pacientes que tuvieron o tienen esta enfermedad no conocen el

costo del tratamiento, por diversos factores, Edad, falta de interese por conocer y
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por qué las familias se hacen cargo de buscar el recurso econdémico para el

tratamiento.

5.1.2.3.3. Tratamiento quirdrgico de corazon cubierta por la familia

En la mayoria de los casos el tratamiento de la enfermedad o padecimiento se
realiza a través de una cirugia, que aunque en muchas ocasiones los tratamientos
son mixtos, utilizando varias alternativas. Normalmente dejan que la enfermedad
continle y en algunos casos buscan ayuda como podemos ver en los siguientes

testimonios sobre varios pacientes con Cardiopatia Reumética:

“No podiamos cubrir no teniamos plata, tampoco yo trabajaba porque estaba
muy mal” (Pa 2.3)

“No, pudieron mucho, aparte yo tenia que hacer algunas actividades en mi trabajo
junto con mis amigas [...] con esos recursos pudimos reunir algo para mi

operacion y con la ayuda también de esta institucion” (Hil 2.3)

Una jovencita refiere que no, pudieron cancelar el 100% de la cirugia, para eso
tuvieron que realizar algunas actividades en el trabajo junto algunas compafieras,

CON esos recursos se pudo reunir una parte para el costo de la operacion.

Algunos realizar actividades para recaudar los recursos requeridos para poder cubrir
una parte de la cirugia, tomando en cuenta que son personas, familias que no

cuentan con una trabajo seguro.
Otra paciente que tiene Cardiopatia Reumatica comenta:

“No creo, porque [ninguna] persona puede tener esa cantidad de plata, porque es

mucho dinero y nadie tiene esa plata” (Dan 2.3)

“No, es muy caro, es dificil conseguir el dinero, me ayudaron en la Fundacion”
(Dan cap 2.3)

“Antes no, porque son montos grandes, ahora tampoco” (Jha 2.3)
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Los problemas de salud de algunas familias, indican no poder alcanzar a conseguir la
cantidad de plata que cuesta la cirugia, es dificil conseguir el dinero, ni antes ni

ahora, porque son montos grandes.

Las familias que tienen un nivel bajo de escolaridad, y no cuentan con un trabajo
formal, en algunos casos solo de forma eventual, no pueden cubrir el costo de una
cirugia a corazon abierto, solo logran cubrir los gastos de la canasta familiar y no asi
de salud.

5.1.2.3.4. Costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia

Algunos pacientes no saben de cuanto necesitan ser ayudados en un promedio
mensual
“Hasta casi Bs. 100 ” (Dan 2.4)

“Gasto mas o menos Bs. 1.000. En un afio, para mis pastillas y consultas [...] mi

penicilina” (Dan cap 2.4)

“Yo creo que por mes debe ser unos Bs. 500 debe ser, porque [...] la pastilla no
mas te cuesta Bs. 120 mas o menos, mas [el] laboratorio” (Hil 2.4)

“Mas o menos Bs. 75 mes o tal vez mas” (Jha 2.4)

“Es caro, por lo menos unos Bs. 120 al mes” (Pa 2.4)

Los pacientes que tienen Cardiopatia Reumatica, deducen que gasta la familia entre
Bs. 75 -100 — 120 - 500 - 1.000 en un mes o afo, para las pastillas, laboratorio y

consultas.

Los niflos que tienen esta enfermedad de Cardiopatia Reumética, no cuentan con un
seguro médico y los gastos que realizan son altos tomando en cuenta que una
consulta de cardiologia esta alrededor de Bs. 200.- laboratorio para anticoagulaciéon
mas la medicacion aproximadamente asciende a Bs. 80.- la penicilina suministrada

una vez al mes cuesta aproximadamente Bs. 22.
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5.1.3. PERCEPCION SOBRE EL TRABAJO DE LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.

5.1.3.1. Personal de Salud de la FCI

5.1.3.1.1. Cardiopatia Reumatica en la de Salud Publica

El pais varias son las enfermedades, mismas que se hallan registradas en una serie
de protocolos, guias, entre otros, habiendo también programas ya establecidos para
algunas enfermedades desde el ente normativo que es el Ministerio de Salud, en
funcion del mismo se priorizan unas méas que otras enfermedades, sean las mismas

transmisibles y no transmisibles.

La cardiopatia reumatica, motivo del presente trabajo, aparentemente es percibida
por el personal de la Fundacion Cardioinfantil, como una entidad no considerada en

la salud publica.

“No los toman en cuenta, porque no los considera como parte del sistema de
Salud” (Loz.3.1)

Se afirma que, las personas con cardiopatia reumatica no estan consideradas en el

sistema de salud, sefialando que no son tomados en cuenta.

La seguridad expresada ante la no atencion de la cardiopatia reumatica por parte del
sistema de salud, se ve reflejada seguramente por la vivencia objetiva y subjetiva del

dia a dia en la atencion a la poblacion que presenta esta enfermedad.

Recordemos que en nuestro pais la atencion en salud es considerada en cuatro
subsistemas: el subsistema publico de salud, el del seguro a corto plazo, el de la
medicina tradicional y el privado. Es asi que uno de los aspectos fundamentales que
se toca al considerar una enfermedad en las personas, es sin duda el contar o no
con un seguro en salud, que hace la diferencia al momento de prestar la atencién a

la poblacion con cardiopatia reumatica.

150



Los siguientes relatos, hacen referencia a la ausencia de seguro en salud

mayormente.

“No son tomados en cuenta, ningun seguro de salud cubre a los pacientes
Cardiopatas nifios ni adultos” (Med. 3.1)

“Creo que no hay ningun seguro que, a no ser que sea, desconozco la verdad
sila

Caja Nacional brinda esa prestacion a sus asegurados” (Cam 3.1)

Un problema segun el personal de la Fundacion Cardioinfantil es que, pacientes
nifos o adultos con patologia cardiaca en general, no son tomados en cuenta por
seguro alguno. Si bien no se cree que la cardiopatia reumatica sea tomada en cuenta
por un seguro, se admite el desconocimiento sobre si la Caja Nacional de Salud

presta servicios a su poblacién asegurada en relacién a la cardiopatia reumatica.

Aparentemente, no habria mucha relacion con profesionales que trabajan en el
seguro a corto plazo (las Cajas de Salud), que reflejaria con mayor seguridad la
situacion de atencién o no a personas con cardiopatia reumatica; considerando que

si se brinda atencion a esta poblacién en las mismas.

Lo indicado no desmerece que, desde una vision general, se perciba que la mayoria
de la poblacion no cuenta con la atencion requerida.

Al respecto, el siguiente relato, ayuda a comprender de mejor manera la percepciéon

antes mencionada.

“No, no lo creo asi, hablamos de los seguros hace rato quien tiene seguro
realmente 20 al 30% de las personas el 70% esta con el dia a dia son los que
no pueden pagar su cirugia y el gobierno no tiene un programa que cubra los
pacientes reumaticos no tienen un programa que se haga prevencion primaria
lo que deberiamos hacer el control de estreptococia, eee, si tuviéramos un
control sobre la bacteria no tendriamos Fiebre Reumética como sucede en
todos los paises desarrollados, en realidad [...] es una de las sefiales que no

existe esta enfermedad si no en la pobreza” (Hea. 3.1)
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Segun el relato se considera en general que solo el 30 % de la poblacion tiene un
seguro, frente a un 70 % que no lo tienen, ni un programa que cubra las cirugias asi
tampoco tendria un programa de prevencion primaria. A diferencia de los paises
desarrollados que tendrian un control sobre el microorganismo que ocasiona la fiebre

reumatica, infiriendo que la enfermedad sea una enfermedad de la pobreza.

Si bien gran parte de la poblacion con cardiopatia reumatica, no puede cubrir el
tratamiento quirdrgico y médico. Desde ya la comparacibn con paises
“desarrollados”, difiere con el nuestro, incluso de contexto, empero la preocupacion

en relato obliga a trabajar en prevencion.

Es bueno recordar que hay profesionales de salud que porque asi lo aprendieron o
es una tendencia a la cual se inclinan, la del Seguro de Salud (donde se ven costos y
guien asegura a quien, hay regulacién de servicios, etc.,...). En contraposicion a otra
vision que habla de un Sistema Unico de Salud (que ve la salud como un derecho
social,..) Ver lo que dice el Min. De Salud, a que llama Sistema Universal de Salud o

Seguro Universal de Salud.

Existe un sistema de salud, pero no cumple con las exigencias de la poblacién, un
buen sistema de salud debera tomar en cuenta el nivel general de salud de la
poblacion, las expectativas que tiene la gente respecto a dicho sistema y el grado en

gue los individuos pueden protegerse financieramente de catastrofes inesperadas.

El sistema de salud nacional presenta dos subsistemas, publico y privado que no se

complementan y no llegan a cubrir a un 30% de la poblacion.

El sector estatal ha ido creciendo en el tiempo quitando participacion al sector
privado de salud sin embargo los datos sugieren que los individuos particulares
prefieren no hacer uso del sistema publico de salud y hacer pagos directos desde su

bolsillo.
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5.1.3.1.2. Fundacion Cardioinfantil y las sugerencias de mas ayuda a enfermos
con Cardiopatia Reumaética

Propuesta de apoyo sugeridos a la Fundacion Cardioinfantil

Las fundaciones siendo organizaciones sin fines de lucro, la misién es brindar apoyo
a gente que lo necesita, el caso de la Fundacion Cardioinfantil, no solo con
solucionar el problema cardiologico, de igual forma brinda un seguimiento a cada

paciente y a sus familias.

“Yo creo que la forma mas eficiente de ayudarlos seria con programas de
educacion, tal vez disefiar un proyecto de educacion para que desde una
instancia mayor como la gobernacion, el municipio, el Ministerio de Salud, se
ejecute un programa de prevencion de la Fiebre Reumatica o de la
Cardiopatia Reumética, porque estamos viendo que si hos enfocamos solo en
asumir costos, los costos tan elevados no podemos ayudar a muchos
pacientes, tal vez optimizariamos recursos si es que nos enfocamos solo en el
ambito de la prevencion y educacion de los pacientes y eso en coordinacion

con el municipio, o no se tal vez otras organizaciones” (Cam 3.4)

Sugiere que se optimizarian recursos si se enfocaria en prevenciéon y educacion,
considerando que no se puede ayudar a muchos pacientes. El elaborar un programa
0 proyecto de educacion para que desde las instancias de entidades del estado

orienten acciones de prevencion.

“Yo creo que lo mejor que podriamos hacer es el control primario de la
enfermedad y esto no lo puede hacer sola la fundacion sino en conjunto con el
gobierno, con el ministerio a través de un programa nacional apoyado por la
fundacion” (Hea 3.4)

“Evitar la Primera fase que seria la Fiebre Reumatica [...] el momento que el
nifo presenta una faringoamigdalitis el tratamiento correcto para que no
desencadena la Cardiopatia Reumatica cuando sea joven o cuando sea
adulto, hacer una informacién un poquito mas clara a los papas en cuanto los

gue viene consultas pediatricas o tal vez que tienen soplo inocente informarles
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de que si es que presenta una faringoamigdalitis hacer un cultivo, hacer un
tratamiento.” (Med. 3.4)

A los enfermos con Cardiopatia Reumatica en particular, y a los enfermos con
Cardiopatia en general lo que habria que hacer son campafias de difusion,
pero campafias de difusion no pagadas, porque todo el mundo que quiere
hacer una campafa tiene que estar al favor de alguien que le quiere dar un
espacio, entonces lo que habria que hacer es buscar cosas emergentes para
tratar de llevar la atencion a través de juegos... a lo mejor por cultura a
través de los colegios, capacitacion de gente incluso en los colegios, tratar de
quitar un poco el morbo y el mito que tienen el tener un nifio con este
problema, sabemos que el porcentaje de Cardiopatias en general mas o
menos debe ser entre 6 y 8 % de la poblacion mas o menos en general,
Cardiopatias Congénitas y Adquiridas en general, entonces eso significa que
en un patio de colegio debe haber unos cuatro nifios con cardiopatia minimo,
entonces probablemente el impacto este en llegar a los hijos a los padres es
muy dificil quienes tienen que arrastrar a todo esto son a los hijos, campafas
para los viejos estan perdidas a que hacer campafias para los chicos” (Loz.
3.4)

Se sugiere que haya un programa nacional en un trabajo conjunto con el gobierno y

se haga un control primario con el apoyo de la Fundacién Cardioinfantil,

Apoyar en evitar la primera fase, dando una informacion mas clara a los padres en la
consulta pediatrica. Si la persona presenta un soplo y presentaria una

faringoamigdalitis, orientar que se haria hacer un cultivo y un tratamiento.

Interpretacion: Realizar campafias de difusion, en colegios quitar el morbo y mitos
sobre la personas con cardiopatia reumatica, el 6 a 8 % de la poblaciéon general

tiene cardiopatia, siendo que es mas facil llegar con campafias a los nifios.

La educacion y la prevencion son factores importantes para evitar la Cardiopatia
reumatica, al contar con un programa de prevencion se podria evitar esta

enfermedad.
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5.1.3.2. Percepcién de las madres de familia con hijos con CR

5.1.3.2.1. La Fundacién Cardioinfatil

Las familias por lo general no tienen conocimiento de donde pedir ayuda, van
buscando por mucho tiempo quien puede ayudar en su problema si tiene suerte lo

encuentran si no lamentablemente pierden a sus seres queridos.

“Un Doctor nos ha traido, un papelito nos ha dado, la Doctorcita Inge, nos ha
dicho todo te van ayudar [...]” (Ele 3.2)

“[...] En el Hospital Torax habia estado colado un cartelén, la trabajadora
social me han dicho ahi tienes que ir si quieres que te rebajen, [le van a]
enviar a operar, solo he confiado [en la fundacion] y en el sefior, no nos
alcanzaba el dinero, le llevado al Hospital del Nifio y el Doctor solo decia se va
fallecer dale todo lo que quiere, le preguntaba al Doctor Imafia cuanto me va

costar la operacion [...] me decia podras pagar” (Marth 3.2)

“Mi compadre el Doctor me ha dicho, [anda a la fundacién] mi amigo trabaja
[...] ahi, hay atencion gratis vas a consultar, me avisas, [...] tenia miedo hacer
operar no tenia plata donde voy a sacar plata decia, estaba, peor [...] ha
enfermado [de nuevo] le buscado [...] a mi compadre [...] te dicho ya tienes
que hacerle operar, [le dije que] no conozco, no tengo plata, [...] anda ahorita
mismo, en hay encontrado a una doctora de la Fundacion habia sido su amigo
de mi compadre [...Juna tarjetita me ha dado con eso [he buscado], de ahi me

han llevado a Cochabamba” (Rupe 3.2)

“De la Fundacion me enterado buscando por todo lado, con una [direccion],
me han dado en el Hospital de Nifio, [...] nos hemos puesto las pilas y ya”
(Guill 3.2)

“En el hospital del nifio en ahi me han dicho, no sé si te pueden ayudar y por
eso he ido estaba internada en el hospital del nifio en la ambulancia me han
traido” (jim 3.2)
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Las madres indican que no tenian conocimiento de donde buscar ayuda porque no
tenian plata, al enterarse sobre la enfermedad de sus hijos por referencia de un
Doctor nos ha traido, nos ha dicho todo te van ayudar. En el Hospital Térax habia
estado colado un carteldn, la trabajadora social me han dicho ahi tienes que ir si
guieres que te rebajen, solo he confiado en la fundacion o referencia en el hospital
del nifio y me puesto las pilas y fui a buscar no sé si te pueden ayudar y por eso he

ido estaba internada en el hospital del nifio en la ambulancia me han traido

La Fundacion Cardioinfantil, es una es una organizacion sin fines de lucro que ayuda
a los pacientes a buscar recursos econémicos para que se pueda cubrir el costo de
las cirugias, la mayor parte de la poblacién no conocen la institucion y algunos que

llegaron a percibir de nuestros servicios.

5.1.3.2.2. Apoyo de la Fundacion Cardioinfantil a pacientes con Cardiopatia
Reumatica

La Fundacién Cardioinfantil ayuda con el tratamiento, la cirugia, el diagnostico, la

medicacion y otros, busca lugares idones para brindar solucion al problema.

“Sigue me apoya, por él también vive mi hijo” (Ele 3.3)

“La Fundacion [...] a mi hija le ha cubierto, me ayudado con toda la operacion,
a veces me ayudan con los inyectables con todo eso, no me cobran la
consulta” (Math 3.3)

“A veces no tengo plata [...] necesito siempre ayuda, para sus medicamentos,
[...], estaba en la promocion y no me alcanzaba, trabaja [...]sabado y

domingo” (Rupe 3.3)
“Ahorita nos apoya muchisimo, me han apoyado bastante” (Guill 3.3)

‘Ay.... no, no sabria decir ya con consultas, a ver su laboratorio con eso me

ayuda, ecografia mas” (Jim mama 3.3)

Las familias indican que la Fundacion Cardioinfantil, siga apoyando, y que gracias a

la institucién vive el hijo, ayudando con toda la operacién, a veces ayudan con los
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inyectables con todo eso, no cobran la consulta, ven su laboratorio, ecografias, a
veces no se cuenta con recursos y necesita siempre ayuda, para medicamentos, el

apoyo fue en gran manera valorable.

Los recursos canalizados por la Fundacién Cardioinfantil coadyuva en la terapéutica
de los enfermos con cardiopatia reumatica, y servicios basicos de enfermeria como
inyectables, con el diagnéstico, cancelando las consultas, ecocardiografia doppler
color, control de laboratorio, tratamiento la cirugia puede ser cirugia completa o mitad

de cirugia si es que la familia puede cubrir parcialmente los costos.

5.1.3.2.3. Costo de ayuda que brinda la Fundacién Cardioinfantil a los pacientes
con Cardiopatia Reumética.

El monto monetario varia segun la situacion de las familias, el hablar de montos
considerables como Sus.- 12,000 0 15,000 son montos que nuestra poblacion no
accede a cancelar, los montos minimos, de consultas, estudios u otros son montos

gue son mas accesibles para una fundacién como para las familias.

“Nos ayuda con todo, pero dice que ya no hay tanto ayuda, asi que tenemos
que poner la mitad” (Ele 3.4)
“Debe ser bastante [...] no [...Jouedo decir, pero debe ser carito” (Marth 3.4)
“No, no se” (Rupe 3.4)
“No se con cuanto pero bastante” (Guill 3.4)
“Ya no me recuerdo ya tiempito ha pasado y ahora con las consultas” (Jim
mama 3.4)
La madre de un paciente se da cuenta la ayuda que reciben de la fundacién
refiriendo que nos ayuda con todo, y en algunos casos tenemos que poner la mitad,

debe ser bastante indican pero no conocen el monto, pero saben que es bastante.

El costo en monto que ayuda la fundacién es bastante tanto en consultas y estudios
de ecocardiografia, mas medicamentos en algin caso aproximadamente Bs. 1.000,
para las cirugias a corazon abierto $us. 8.000.- por reposicion de valvula entre $us.
1.500.- a 1.800.-
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5.1.3.2.4. Fundacion Cardioinfantil incrementa més ayuda a los enfermos con
Cardiopatia Reumatica

Una fundacién al cumplir con sus objetivos de ayudar a la poblacion que se
encuentra en situaciéon de riesgo, hace una labor loable y al observar que su
poblacién es grande, la ayuda se minimiza, contribuir con la prevencién seria

importante.

“La familia tiene que poner la mitad, porque la fundacion no puede ayudar con
todo. Mejor es ir al hospital, para que otros nifios vivan, [...] la gente que tiene
corazén nos ayuda, a esos tenemos que dar gracias, y que sigan ayudando a

otros nifilos mas eso yo me imagino” (Ele 3.5)

La familia refiere que la fundacion no puede ayudar con todo que es mejor ir al
hospital para consultar para que otros nifios tengan la oportunidad de recibir la
ayuda, la gente que tiene corazén nos ayuda, a esos tenemos que dar gracias, y
gue sigan ayudando a otros niflos mas eso yo me imagino, que sigan ayudando no

mas para medicamentos y lo que necesitemos, no tenemos tanta plata

La Fundacion debe ayudar de acuerdo a los alcances que tiene, segun las

donaciones que llegan.

Las familias deberian cooperar para que las ayudas sean mas amplias y abarque a

mucha gente mas.

“Yo [...] quisiera [...] salir en campafia pedir alguna ayuda, en embajadas, tal

vez al presidente pedir esa ayuda, para los medicamentos, [...] cirugias, se
sufre [...] cuando uno no tiene nadie [quien] te apoye, que no se olviden de los
enfermos con Cardiopatia Reumatica.” (Marth 3.5)

“Que nos siga ayudando no més para medicamentos y lo que necesitemos, no

tenemos tanta plata” (Rupe 3.5)

“Yo quiero que ayuden mas, [...] a los nifios [...] porque mas necesitan, que

ayude a la fundacion también, yo le pido al gobierno [a] nuestro presidente
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actual que ayude a los que estan mal, [...] cuantas personas deben estar

sufriendo asi, [hasta] equipamiento debe faltar” (Guill 3.5)

Algunas madres que pasaron por esos problemas de salud con sus hijos desean salir
en campafa pedir alguna ayuda, a embajadas, tal vez al presidente pedir esa ayuda
para los nifios que mas necesitan y para los que estén mal para los medicamentos,
cirugias, se sufre cuando uno no tiene apoyo, que no se olviden de los enfermos con
Cardiopatia Reumatica, que ayuden también a la fundacion. Alguna ayuda de algun

gobierno [pero no ayuda.

Andlisis: Asumir solo el costo de las terapéuticas médicas y quirdrgicas. Pero esto no
ayuda en la prevencion, los recursos podian utilizarse de también en la educacion
sanitaria relacionada con esta patologia. Asi el establecer programas de educacion

relacionados con esta enfermedad llenaria un vacio existente,...

El establecer programas de educacion relacionados con esta enfermedad llenaria un
vacio existente, entonces el disefiar un proyecto que vaya desde una instancia
superior y se ejecute un programa de prevencion de la Fiebre Reumatica. El
enfocarse solo en asumir costos para paliar en parte cuando la cardiopatia
reumatica ya esté instalada con los costos tan elevados, asi no podemos ayudar a
muchos pacientes, se podria optimizariamos recursos si es que nos enfocamos en el

ambito de la prevencién y educacion de los pacientes.

5.1.3.3. Percepcién de los pacientes con Cardiopatia Reumatica

5.1.3.3.1. Informacién Familiar sobre la Fundacién

Muchos pacientes desconocen la existencia de fundacién u organizacion sin fines de

lucro, su misién ayudar a gente que necesita.

“Los doctores que estaban en el hospital del nifio me trajeron , [a la fundacién] en
silla de ruedas, [llevaban] a todos los nifios que necesitaban una operacién del
corazon, tenia 7 afos, ahora tengo 12 afios estoy en segundo de secundaria,

estaba muy mal me dolia todo mi cuerpo y no me podia parar, ahora me siento
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bien [...] ya puedo caminar me puedo parar puedo jugar, [lo que no puedo hacer]

agitar tanto y comer tanto” (Dan 1.2)

“[He realizado una] Consulta con la doctora Gil y ella nos dijo que vayamos a la

fundacion y por eso hemos venido aqui [me] inscrito a la fundacién” (Dan cap.3.2)

“IMe entere] En el canal [de television] y también me comentaron un dia, que

habian hecho [o donde habia ido], por ese motivo vine hasta aqui” (Hil.3.2)
“Mi mama se ha enterado en el Hospital del Torax” (Jha.3.1)

“Le ha indicado su compadre de mi mama, el padrino de mi hermanita, que en la

Fundacién nos podian ayudar por eso hemos [llegado] aqui” (Pa. 3.1)

Los nifios que tienen Cardiopatia Reumaética refieren a ver llegado a la fundacion por
referencia de doctores que estaban en el hospital del Nifio, otros se enteraron por
medios de comunicacion, en el Hospital del Térax, o algin conocido que indico que

les podian ayudar en la Fundacién Cardioinfantil.

El niflo con cardiopatia reumatica al no contar con un seguro medico que pueda
cubrir el tratamiento quirargico, deben buscar ayuda a diferentes instancias que
puedan colaborar en conseguir una parte del costo de la cirugia o que logren cubrir la
totalidad de la misma, solicitando ayuda de la Fundacion Cardioinfantil.

5.1.3.3.2. Apoyo de la Fundacion Cardioinfantil a pacientes con Cardiopatia
Reumatica

El apoyo de las fundaciones es de acuerdo a sus reglamentos o estatutos, tratar de
abarcar la problematica desde un enfoque social y brindar solucién a los problemas

de la poblacion.

“Me apoyan con los medicamentos, me ayuda cada vez que vengo [a las
consultas] es gratis [...] no me cobran, me ayudaron [con] mi operacidn, con

dinero, me ayudan que otras personas me ayuden” (Dan 2.3)

“No se” (Dan cap.3.3)
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‘[Que] Ayuden a los nifios y jovenes que tienen problemas de cardiopatia

reumatica yo creo que [...] ayudan con mucho”(Hil.3.3)

‘[ A veces con] todo, [o] la mitad del ecocardiograma y también el analisis de la

INR [nosotros] pagamos la otra mitad” (Jha.3.3)

‘A veces no tengo plata necesito siempre ayuda para mis medicamentos y la

fundacién lo hace” (Pa. 3.3)

La Fundacion Cardioinfantil ayuda con medicamentos, consultas que no se cobran,
con dinero, ayudan a que otras personas ayuden, tanto a nifios y jovenes que tienen
problemas de cardiopatia reumatica, del ecocardiograma y también el analisis de la
INR.

El apoyo de la Fundacion Cardioinfantil es conocida por los nifios y adolescentes con

Cardiopatia Reumatica.

Los nifios y adolescentes de la Fundacion Cardioinfantil conocen de la ayuda que la

fundacion les brinda

5.1.3.3.3. Costo de ayuda que brinda la Fundacién Cardioinfantil a los pacientes
con Cardiopatia Reumaética

Los costos que brinda las organizaciones no gubernamentales, son de acuerdo a la
gravedad de la situacion y del problema en si, si involucra a la familia o toda la
sociedad, en el caso de los pacientes con Cardiopatia Reumatica, la ayuda es segun

lo que el paciente requieran
“No sé con cuanto” (Dan 3.4)
“No se cuanto” (Dan cap.3.4)
“Creo que ayuda con mucho” (Hil.3.4)
“No sé” (Jha.3.4)

“No, no se” (Pa. 3.4)
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Los pacientes tienen conocimiento de la ayuda que la Fundacion Cardioinfantil

brinda, pero no en exactitud de la parte monetaria.
No saben del costo monetario que brindan la fundacion.

5.1.3.3.4. Fundacion Cardioinfantil incrementa mas ayuda a los enfermos con
Cardiopatia Reumatica

La ayuda de las organizaciones no gubernamentales en el caso de la Fundacion
Cardioinfatil, es de donaciones y de acuerdo a cada caso que se presente, ampliar la
ayuda seria muy importante para orientar a las familias, pacientes y a su entorno

social.

“Me ayuda donando el dinero de ofras personas [a] esta fundacion, porque ellos
no tienen recursos y necesitamos que nos ayuden, [los] nifios que tengan esta
enfermedad [...] podria prevenir y no hacer al ultimo lo que se puede hacer antes”
(Dan 1.5)

“Yo creo para orientar para que los pacientes estén bien con [esta enfermedad]
para que no se depriman [se] siguan esforzando y orientarlos, yo también quisiera
[coversar con] esas personas [que] estdn en ese momento deprimidas,
conversar con ellas y dar [...] ayuda psicologica algo asi, ahora yo me siento

tranquila y tengo mi pareja” (Hil.3.5)
“Para mi es suficiente lo que me ayudan” (Jha.3.5)

“Que nos sigan ayudando no mas para medicamentos en todo lo que
necesitemos, no tenemos tanta plata y que cuenten a todas las personas de esta

enfermedad para que sus familias puedan prevenir y no estén como yo” (Pa. 3.5)

La Fundaciéon ayudan donando el dinero de otras personas a los nifios/as que tengan
esta enfermedad, porque no tienen recursos y necesitan ser ayudados, seria
importante prevenir, orientar a los pacientes que tienen esta enfermedad, brindarle
una ayuda psicoldgica para estar bien, y no se depriman, se sigan esforzando para
recuperarse. Es importante y para algun suficiente la ayuda que reciben de la

Fundacion.
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La ONG’s sin fines de lucro ayudan a personas de bajos recursos econémicos, que
no tengan educacion, un trabajo o en este caso un seguro de salud, los pacientes
con Cardiopatia Reumética son ayudados por la Fundacion Cardioinfantil que busca

donaciones en el extranjero, para cancelar las cirugias.
Otros pacientes indican

“Habria que pedir ayuda al gobierno, pedir a los papas que ayuden y asi seria

mejor, eso nomas” (Dan cap.3.5)

Los nifios saben que la fundacion no se pude hacer cargo de todo y creen que habria

gue pedir ayuda al gobierno, pedir a los papas que ayuden

Se sugiere que el gobierno deberia implementar programas de prevencion contra

esta enfermedad

Es importante tomar en cuenta que la ayuda de la Fundacién no abastase a la
cantidad de pacientes que solicitad su colaboracién, seria muy importante que tanto
el estado, la gobernacion o el municipio tome cartas en el asunto para frenar esta

situacion.

163



CAPITULO VI

RESULTADOS

Situacion Social

Por lo general las familias de los enfermos con Cardiopatia Reumatica viven en
hacinamiento y no cuentan con trabajo estable. Ademas, se debe considerar que el
70% de la poblacién en general no cuentan con seguro de salud y la poblacion
asegurada no recibe la atencidén esperada en Cardiopatia Reumatica.

La situacién del entorno social de estas familias repercute en los @mbitos educativo,
laboral, familiar y de comunidad. Se condiciona cierta dependencia, a la vez que la
familia refleja necesidades, frustracion, preocupacion, impotencia, desesperacion y
miedo ante una enfermedad poco conocida. Situacion que obliga a buscar ayuda en

diferentes instancias para resolver el problema de salud.
Algunas familias orientan la busqueda de tratamientos tradicionales, y espirituales.

La falta de un precoz y oportuno tratamiento de esta enfermedad conlleva a
complicaciones que ponen en riesgo la vida del que la padece.

Es de mencionar que algunos profesionales en salud, no realizan un tratamiento
pertinente, lo que coadyuva indirectamente a una mayor complicacién de esta

enfermedad. (Evidencias de las madres de familia con nifios con Cardioaptia Reumatica, pag. 107 -

Rupe 1.1, pag. 108 — Guill 1.1, pag. 109 — Jimen 1.1)

Situacion Econdmica

El nivel econémico de la mayoria de las familias con Cardiopatia Reumatica de un
nivel muy bajo. Los recursos con que cuentan solo logran cubrir los gastos de

necesidades basicas de subsistencia.
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El costo real del tratamiento es desconocido por algunas familias y otras familias
logran cubrir parcialmente el tratamiento médico pero es muy dificil cuando el
tratamiento quirdrgico, segun las posibilidades econdmicas de cada familia. Al ser
una enfermedad progresiva, el costo del tratamiento va en aumento. Es de notar que

ninguna familia logra cubrir el 100% del tratamiento.

El costo promedio de atencion de los enfermos con cardiopatia reumatica oscila
entre Bs.- 1.000 a Bs.- 100.00. La reposicién de valvula tiene un costo aproximado

de Sus.- 12.000 a 15.000 con apoyo de la Fundacion.

Percepcion sobre la Fundacion Cardioinfantil.

Los Nifos/as, Adolescentes y jovenes que reciben colaboracién de la fundacion
conocen el trabajo y la ayuda que se brinda, los padres confian y ponen en las

manos de la institucién la salud de sus hijos.

La ayuda de la Fundacion esta orientada a los nifios, adolescentes y jovenes
preferentemente, con consultas médicas, examenes complementarios y tratamiento

médico o quirurgico.

Cabe mencionar que la mayor parte de la poblacién desconoce la institucién y por

ende los servicios de apoyo que brinda en temas de la Cardiopatia Reumatica.
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CONCLUSIONES

La Cardiopatia Reumatica para el que la padece es muy preocupante acorta el
tiempo y la calidad de vida de una persona en su etapa mas productiva, siendo a su

vez una carga social para sus familias.

Las familias que tienen algin miembro con Cardiopatia Reumatica, tienen un gasto
no solo asistencial, de igual manera econdémico por los altos costos en sus
tratamientos y al mismo tiempo limita la posibilidad de contar con un empleo seguro y

no brindar el rendimiento econdmico para sus familias.

Las familias que tienen hijos con CR, buscan ayuda en varias instituciones, pero en

algunos casos se quedan en el intento de recibir un diagndstico certero o tratamiento.
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RECOMENDACIONES

Mejorar la condicion social con mayor cobertura y ampliar las prestaciones en salud
gue cubran tratamiento médico y quirtrgico completo en Cardiopatia Reumética que

incluya la proétesis valvular.

Presentar un proyecto para mejorar la situacion de salud con mayor cobertura y
ampliar las prestaciones que cubran tratamiento médico y quirdrgico completo en

Cardiopatia Reumatica.

Brindar informacion y difusion, a la poblacion en general sobre la Fiebre Reumatica,
asi como la importancia de un tratamiento precoz y oportuno, buscando grupos de

ayuda.

Presentar un proyecto al estado para que pueda invertir recursos econémicos en
programas de prevencion de la Fiebre Reumatica, asi como temas de promocion de

la salud a la poblacion.

Las familias que tengan pacientes con Cardiopatia Reumética deben formar grupos
de padres o asociaciones para apoyarse mutuamente y buscar instituciones que

trabajen con la problematica.

167



BIBLIOGRAFIA

1. Arquivos Brasileiros de Cardiologia, “Diretrizes Brasileiras para o diagndstico,
tratamento e prevengdo da febre reumatica’, vol. 93 supl.4 Sdo
Paulo set. 2009, no.3.

2. Arguedas A, Mohs E. “Prevention of rheumatic fever in Costa Rica”. J Pediatr.
1992 Oct; 121(4): 569-72.

3. Aguilar, F; Suarez, R. “Cardiologia Reumatica, estudio clinico epidemiolégico”,
Arch. Del Hospital Dr. R.A. Calderon Guardia. 1981, 1:19-23.

4. Aguirre G, Daniel M, Badell I. “Efecto de la enfermedad y el tratamiento en
nifios afectos de La Clinica y Salud” 1995; p. 311-330.

5. Amezcua Veladez F. “Aspectos epidemioldgicos de la Fiebre Reumatica”,
Panamd, Boletin de oficina sanitaria panamericana 1979, P. 204.

6. ANF, “Viviendas del pais sufren condiciones de hacinamiento”, La Paz- abr 29,
2015.

7. Alvarez M. “Acerca de la familia cubana actual”. La Habana: Ed
Academia,1993

8. Ares P. “Mi familia es asi”. La Habana: Ed. Ciencias Sociales, 1990.

9. Arroyo Escobar, M. “Desarrollo de los procesos cognitivos basicos”, Revista
Enfoques Educativos. Consultado el 24 de enero de 2015.

10.Bach JF, Chalons S, Forier E, Elana G, Jouanelle J, Kayemba S, “Et al 10-year
educational programme aimed at rheumatic fever in two Frech Caribbean”,
Islands.Lancet. 1996, Mar 9; 347.

11.BOL-001-M “Programa de Agua y Alcantarillado Periurbano”, Fase I. Entidad
beneficiaria: Ministerio de Medio Ambiente y Agua (MMAyA) -- Gobierno de
Bolivia. Inversion FCAS: 54,75 millones de euros. Inversion local: 13,68
millones de euros.

12.BOL-005-B “Programa de Salud con Agua y Saneamiento”. Entidad
beneficiaria: Catholic Relief Services (CRS) Bolivia. Inversion FCAS: 3,14

millones de euros. Inversién local: 1 millbn de euros.

168


http://www.enfoqueseducativos.es/enfoques/enfoques_42.pdf#page=4
http://www.fondodelagua.aecid.es/es/fcas/donde-trabaja/proyectos/BOL-001-M.html
http://www.fondodelagua.aecid.es/es/fcas/donde-trabaja/proyectos/BOL-005-B.html

13.Calo, Emanuele (2009). “Matrimonio a la carte: Matrimoni, convivenze
registrate e divorzi dopo l'intervento comunitario”, Milano: Giuffre.

14.Crapetis JR, Steer AC, Mulholland EK, Weber M. “The Global burden of group
Astreptococcal diseases”, Lancet infet Dis. 2005, 11 de noviembre; 685-94.

15.Carceller Blanchard A. “Fiebre Reumatica aguda, en pediatria”, Barcelona,
2007; 67: 1-4.

16.Cranshaw Martha

17.Caseres G.: “Fiebre Reumatica”, Edic. Revista de posgrado de la VI a Catedra
de Medicina. Agosto 2009. pag. 194.

18.Censo Nacional de Poblacién y Vivienda 2012, “Bolivia Caracteristicas de
Poblacion y Vivienda".

19.CEPAL - CEPAL, “Viviendas en situacion de Hacinamiento.”

20.Concejo Superior de Emigracion, “La emigracion espafola transoceanica
1911-1915”, Madrid, 1916. pag. 457.

21.Centro V. “CVC/CEPRID”; Cochabamba, Septiembre de 2007.

22.Christopher R, Loiselle BS, Harvey S. “Genetics of chilhood disorders: XXXI.
Autoinmune disorders part 4”. Yale School of Medicine (En Linea) 1995 ( echa
de acceso 11 de octubre del 2014).

23.Craig G. “Agonia y muerte”. In: Graig G, editor. Desarrollo psicolégico Mexica:
Prentic-Hall Hispanoamericana; 1997.p. 666-683.

24.DLBraunwald E. “Fiebre Reumatica”. Principios de la medicina internal4® ed.
Madrid Espafa, Editorial MC Graw-Hill-Interamericana 1998; Vol. 1496-1498.

25. Defillo M. “Prevenciéon de Fiebre Reumatica”, Vol.12, pag. 119.

26. Dictionary.com --> Definition of preadolescence (Based on the Random House
Dictionary, 2009) Retrieved on July 5, 2009.

27.Die-Trill M. “Aspectos psicologicos del nifio con cancer terminal, medidas de
apoyo y adaptacion para el enfermo y su familia” In: Gonzalez M, editor.
Tratado de medicina paliativa Madrid: Panamericana; 1996; pag. 1271-1285.

28.ESCOBAR, G. “El Razonamiento en la Ldgica”’. Nociones y Aplicaciones”, 1
ed. Mexico D.F. Mc Graw-Hill 1999, pag. 152-153.

169


http://www.dictionary.com/browse/preadolescence?qsrc=2446

29.Exposito D, Gebrero B, Olivares S, Ruiz T. “Evaluacion de la calidad de vida
en nifios enfermos de cancer mediante ECVNO y POqOLS”. Psquis 1996; 17.

30. Estadisticas 2013.

31.Enciclopedia Britanica en espafiol, La Familia: Concepto, Tipos y evolucion,
20009.

32.Education, Diversity and Excellence

33.Fernando Laveglia, Eumed.net.

34.Fallas, M. “Epidemiologia de la Fiebre Reumatica y de la Cardiopatia
Reumatica”. Rev. Med. De Costa Rica 1965; XXVII: 399-408.

35.Ferreiro ME, Cassella MA. “Actualizacién en Fiebre Reumatica 2002” (En
Linea) 1999 (fecha de acceso 15 de octubre del 2014).

36. Caceta Oficial de Bolivia, “Ley N° 476”.

37.Grijalva M.G. “Fiebre Reumatica y sus factores de riesgo”.

38.GOBIERNO MUNICIPAL DE LA PAZ; “Diagnéstico y Estrategias para el
Programa de Rehabilitacion y Desarrollo Urbano de La Paz’, Gobierno
Municipal de La Paz 2004, pag. 13.

39.Hernandez Sampieri. “Metodologia de la Investigacion”, Bautista 2003, pag.
119.

40. http://www.la-razon.com/index.php?_url=/sociedad/La_Paz-poblacion-El_Alto-
Santa_Cruz_0 1883211728.html.

41.Historia de la Fiebre Reumatica en Bolivia, 2011.

42.Horwitz N. “Familia y salud familiar”. Un enfoque dialectico. Facultad
Psicologia UNAM.

43.“Informe sobre Desarrollo Humano 2014” 2, Programa de las Naciones Unidas
para el desarrollo Consultado, 2 de noviembre de 2011.

44.Instituto Nacional de Estadistica, Resumen ejecutivo encuesta de hogares
2011, pag. .2.

45.Instituto Nacional de Estadistica, “Caracteristicas de poblacion y vivienda,
Censo Nacional de Poblacion y Vivienda 2012, pag. 15.

46.Instituto Nacional de Estadistica, Resumen ejecutivo encuesta de hogares
201, pag.2.

170


http://www.la-razon.com/index.php?_url=/sociedad/La_Paz-poblacion-El_Alto-Santa_Cruz_0_1883211728.html
http://www.la-razon.com/index.php?_url=/sociedad/La_Paz-poblacion-El_Alto-Santa_Cruz_0_1883211728.html

47.Indicadores Derechos Humanos en Bolivia.” Derecho a un Habitat y Vivienda
adecuada’.

48.Jauregui P. “Fiebre Reumatica/Cardiopatia Reumatica”. Revision de la
Experiencia del INT”; Vol. 34, N°1,1998, pag. 24.

49.Jones TD. “Diagnosis of rheumatic fever’, JAMA 1944; 126:481-4.

50.Lanzarote MD, Torrado E. “Orientacion y psicoterapia familiar con nifios y
adolescentes con enfermedad crénica”. Apuntes de psicologia 2009; 357-372.

51.Ledo C. PhD, Soria R. “Sistemas de Salud de Bolivia®, Centro de planificacion
y gestion, Universidad Mayor de San Simén, Cochabamba, pag. 109, marzo
2011.

52.Lee GM, Wessels MR. “Changing epidemiology of acute rheumatic fever in the
United States”. Ed. CID 2006; 42:448-50.

53.Levin M. “Fiebre Reumatica aguda”, Medine plus. Enciclopedia medica en
espaniol. 2009.

54.Lizasoain O, Polaino A. “Evaluacion de la modificacion del auto concepto
infantil como consecuencia de la hospitalizacién”. Acta Pediatr. Esp. 1988.

55.Lozano JF, Blanco A. “Reacciones entre ansiedad y depresién en nifios
enfermos crénicos y sus progenitores”. Psiquis 1997; p 154-163.

56.L0pez, 1984:53.

57.MARTINEZ Cristina, El método de estudio de caso: estrategia metodoldgica
de la investigacion cientifica, num.20, julio 2006, pag. 165-193.

58.Montoya E. Amado M.: “Endocarditis bacteriana. Guia para Manejo de
Urgencias. Fiebre Reumatica”. Federacion Panamericana de Asociaciones de

Facultades (Escuelas) de medicina 2004.

59.MORI  Equipos Consultores Asociados, Resumen ejecutivo informe de
Estratificacion Social a Escala Nacional “Nivel socioeconémico”, pag. 1-9.

60.Moreno I, Antequera R, Aires MM, Colado S, Diaz S. “Demanda de apoyo
psicosocial en cuidadores de nifios con enfermedades de baja prevalencia”.
Apuntes de psicologia 2008; P.349-360.

171



61.Molina A. “La familia y salud familiar’. Un enfoque para la atencién primaria.
Vol. OPS

62.Meira ZMA, de Castillo SR, Barros MVL,Vitarelli AM, Capanema FD,Moreira
NS, et al. “Prevalence of rhematic fever in children from a public high Schoolin
Belo Horizonte”. Arq. Bras Cardiol. 1995 oct; 65.

63. National Center for Educational Statistics. 31 March 2008.

64.0Oficina Sanitaria Panamericana, O.P.S. y O.M.S. Washington. :“Estudio
Colaborativo Prevencion de Fiebre Reumatica”, D.C., U.S.A., 1983.

65. Organizacion Mundial de la Salud. “Prevencién y control de la fiebre reumatica
en la comunidad”. Boletin 1980; 399:4-11.

66.OPS/OMS. “Estudio colaborativo prevencion de fiebre reumatica”, Washington,
D.C. U.S.A,, 1983.

67.0rganizacion Mundial de la Salud. Nota descriptiva, enero 2015.

68. Organizacion Mundial de la Salud. “Prevencién y control de la fiebre reumatica
en la comunidad”, Boletin 1980; 399:4-11.

69.OMS, “Desarrollo Humano y Salud Publica”, Informe de un grupo cientifico de
la OMS, Ginebra, 1972; P.11.

70.0MS, cumbre sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio, “Intervencion en la
segunda mesa redonda, sobre la consecucién de los objetivos relacionados
con la salud y educacion”, Nueva York, 2010.

71.0OMS. Preguntas mas frecuentes. Avaifiable at: http:// ww.who. int/suggestions
[fag/es/.Accessed Octubre/2011.

72.0rtego M.C. “Ciencias Psicosociales II”, Universidad de Cantabria, P 2

73.Pinal R. “Polyartritis and fever”. The New England Journal of medicine, (en
linea) 1999 (fecha de acceso) 10.10.2014.

74.Polaina A, del Pozo A. “Programas de intervencion en nifios caseros”. In:
Bucera JM, Bueno AM, editors. Modificacion de conducta y salud Madrid:
Eudem; 1990. P. 341-366

75.Polaino A, Gil J. “Psicologia y diabetes infanto juvenil”, Madrid: Siglo XXI; 1994

76.Programa de las Naciones Unidas Para el Desarrollo(PNUD).

172



77.Rodriguez Zapata A. “Protocolo de Fiebre y Enfermedad Auto Inmune”,
Revista Medicine Reumatologia (lI) 23. Guadalajara México 1995, pag.1060-
1061.

78.Romero C, Faerron A. “Fiebre Reumatica, Consenso Nacional 2005”, Rev.
Costarric. Cardiol, ene.2005; vol. 7, N° 1, pag. 1060-1061.

79.Ruiz Rodriguez G. “La familia”, Rev Cubana Med Gen Integr 1990;6

80.Santa Sede, “Carta de los derechos de la familia”, 1983.

81.Saenz Madrigal Maria del Rocio, “Equidad y determinantes sociales de la
salud: reflexion de América Latina, coleccion estudios N°16, pag., 21-22.

82.San Martin Carrasco Fernanda, “La educacion en Bolivia”, columnista,
02.07.2011.

83.Solar O, Irwin A. “A conceptual framework for action on the social determinants
of health”. Geneva World Health Organization; 2007.

84.Taboada AM, Ezpeletas L, de la Osa N. “Factores de riesgo de los trastornos
de ansiedad en la infancia y adolescencia”. Una revision. Apuntes de
psicologia 1998; pag. 47-72.

85.Taranta,A. et al “Prevention of rheumatic fever and rheumatic heart disease.
Rheumatic Fever and Rheumatic Heart Diseas Study Group”. Circulation 41:
Al, 1970

86.Torrico et al.,, Alberto (2005). “Centralizacion y Descentralizacion en las
Unidades Politico-Administrativas (Departamento de La Paz y Nuestra Sefiora
de La Paz)". Editorial GRAPHY NET, péag. 9.

87.The New Dictionary of Cultural Literacy, Third Editicon.200.

88. Tello, P. M. “Educacion artistica y pre adolescencia’, en Revista
Interuniversitaria de Formacion del Profesorado n° 24 Sep/Dec. 1995, pp. 99-
111. Revista Interuniversitaria de Formacion del Profesorado. Consultado el 24
de enero de 2015.

89.Viviendas del pais sufren condiciones de hacinamiento, La Paz-ANF abr
29,2015.

90.V. Salazar, “Hacinamiento Familiar: un Problema Social - Venezuela.”

173


http://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/117881.pdf
http://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/117881.pdf
http://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/117881.pdf

91.Vostarric. Rev. “Fiebre Reumatica consenso nacional 2005”, Cardiologia Vol.
7.

92.World Health Organization. “Equity, social determinants and public health
programmes”, Geneva: WHO; 2010

93.World Health Organization. “Closing the gap in a generation: health equity
through action on the social determinants of health” [Internet], 2008. Acceso el
3 de mayo de 2011.

94. www.adital.com.br

95. www.andresoppenheimer.blogspot.com

96. www.boliviaopina.com

97.www.constituyentesoberana.org

98.www.ibe.unesco.org/ Datos mundiales de Educacion 7ma edicién, 2010/11

99. www.noticiasdelsur.com

100. Zomorrodi A, Wald ER. “Sydenhams Chrea in Westerm Pennsylvania
Pediatrics”, 2006, 117:675-9.

174


http://whqlibdoc.who.int/publications/2008/9789241563703_eng.pdf
http://whqlibdoc.who.int/publications/2008/9789241563703_eng.pdf
http://www.adital.com.br/
http://www.andresoppenheimer.blogspot.com/
http://www.boliviaopina.com/
http://www.constituyentesoberana.org/
http://www.ibe.unesco.org/
http://www.noticiasdelsur.com/

ANEXOS

Relacion de Graficos y tablas de encuesta en funcion a la Ficha Social como parte de

los antecedentes del estudio

Los graficos, hacen referencia a la situacion social, situacion econdmica en las
familias de nifios/as, adolescente y jovenes con cardiopatia reumatica que acuden a
la Fundacion Cardioinfantil.

GRAFICA N°.1

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES
Y JOVENES CONCARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA
FUNDACION CARDIOINFANTIL, POR SEXO

B Femenino

M Masculino

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion porcentual segun sexo fue de 55% para el sexo
femenino y 45% para el sexo masculino, por lo que mayor porcentaje de asistencia
fueron las mujeres.
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GRAFICA N° 2

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y
JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA
FUNDACION CARDIOINFANTIL, POR GRUPOS DE EDAD

m5a7
m8al0
m1l1a13
C014a16
m17a19
b20a22

v

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

La distribucion porcentula segun los grupos de edad de los nifios/as Adolescentes y
jovenes, que acuden a la Fundacion Cardioinfantil existe un predominio de 40%
entre los 11 y 13 afios de edad que enfermaron con Cardiopatia Reumatica, seguido
por un 25% entre 14 y 16 afios de edad, lo que significa que el predominio de

adolescentes es mayor frente a la poblacién nifios y jovenes.
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GRAFICA N°.3

DISTRIBUCION DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES
CONCARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL, POR EDAD Y SEXO.

12

10

2
0 H B

5a7 | 8al0 (11a13(14a16(17a19|20a 22| Total
‘ B Femenino 7 4 11

\ ® Masculino| 2 3 1 1 1 1 9

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucién segun edad y sexo fue con mayor predominio el sexo
femenino de 11 a 13 afios de edad con 7 pacientes, seguida de 14 a 16 afios de
edad con 4 pacientes, y para el sexo masculino entre 8 a 10 aflos de edad con 3

pacientes, seguida de 5 a 7 afios de edad con 2 pacientes.
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GRAFICAN° 4

DISTRIBUCION  PORCENTUAL DE LOS NINOS/AS
ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA,
QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL, SEGUN SU
PROCEDENCIA

E LA PAZ
N ELALTO
OTRO

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudid6 a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion porcentual segun la procedencia son: de la ciudad de La
Paz un 55%, la ciudad de El Alto un 30%, lo que significa que un 15%, migraron de

otros lugares.
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GRAFICAN°5

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS NINOS/AS
ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA,
QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL, SEGUN AREA
GEOGRAFICA.

l URBANO
B RURAL

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que el predominio del area Urbana es de un 70%,
con un 30% del &rea Rural, lo que significa que la mayoria de los nifios/as,

adolescentes y jovenes vienen de la ciudad.
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GRAFICA N° 6

DISTRIBUCION  PORCENTUAL DE LOS  NINOS/AS
ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA,
QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL, SEGUN EL
GRADO DE ESCOLARIDAD.

E PRIMARIA
H SECUNDARIA
OTROS

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que el predominio segun él grado de escolaridad un
75% que cursan la Secundaria con un 25% la Primaria, y ningun registro para otros,

lo que significa que la mayoria de los pacientes se encuentran en colegio.
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GRAFICA N° 7

DISTRIBUCION DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES
CON CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA
FUNDACION CARDIOINFANTIL, SEGUN EL GRADO DE
ESCOLARIDAD Y EDAD.

16
14
12
10
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“ I
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0 ] I || I
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M Primaria 2 3 5
m Secundaria 8 5 1 1 15
Otros

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudi6 a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion segun edad y grado de escolaridad de 11 a 16 afios se
encuentra en secundaria y en menor rango de 5 a 10 afios de edad se encuentran en
primaria, lo que significa que todos se encuentran en el nivel de escolaridad de

acuerdo a su edad.
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GRAFICA N° 8

DISTRIBUCION PORCETUAL DEL GRUPO FAMILIAR DE LOS
NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA
REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL.

5% 5%
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E3A4
E5A6
17A8
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Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudi6 a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la familia compuesta entre 5 a 6 miembros y de
7 a 8 miembros estan en un 35%, el segundo grupo es del 20% entre 3 a 4
miembros, significa que la mayoria de las familias componen mas de 5 miembros, se

podria decir que viven en hacinamiento.
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GRAFICA N°9

DISTRIBUCION DEL GRUPO FAMILIAR CON LA DISPOSICION DE
LA VIVIENDA DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES
CON CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.
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Grupo Familiar

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudid a la Fundacion
Cardioinfantil, la distribucion segun grupo familiar y disponibilidad de la vivienda con
mayor rango entre 5 a 8 personas ocupan habitaciones sueltas, seguida de 3 a 8
personas ocupan una habitacion multiuso, lo que significa que viven en

hacinamiento.
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GRAFICA N° 10

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE QUIEN ASUME LOS GASTOS
DENTRO LA FAMILIA DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y
JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA
FUNDACION CARDIOINFANTIL.

B PADRE
B MADRE
EH AMBOS
0 OTROS

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que el gasto asumido dentro del grupo familiar, es
por parte de padre con un 45%, y un 40% es asumido por la madre y otros (tios
Hijos, abuelos) que viven dentro el ndcleo familiar, de la misma forma este resultado

explica que los padres asumen los gastos familiares.
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GRAFICA N°11

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LA OCUPACION DEL QUE
ASUME LOS GASTOS DENTRO LA FAMILIA DE LOS NINOS/AS
ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA,
QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL.

DESOCUPADO
H A DESTAJO
= CUENTA PROPIA SIN SEG.
= MICRO EMPRESARIO
B PROFESIONAL
= ASALARIADO CON SEG
H EVENTUAL

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que el miembro de la familia que asume los gastos
tiene la ocupacion a destajo en un 40% (es aquel contrato en el que la remuneracién
se pacta con base a la cantidad de unidades, obras o labores que el trabajador
realice en una jornada determinada) y existe un similitud entre cuenta propia sin

seguro y trabajo eventual en un 30%.
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GRAFICA N°12

DISTRIBUCION PORCENTUAL DEL SALARIO DENTRO LA
FAMILIA DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON
CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.
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H 1.805

m>1.805

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudi6 a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la grafica 7, estable que la mayoria de los
padres trabajan a destajo y en esta grafica se observa que la ganancia es por debajo
del salario minimo Bs.- 1805 en un 85% y en un menor rango es un 5% su ganancia
es mayor al salario minimo, significa que la mayoria de familias del grupo estudiado

logran subsistir con pocos recursos.
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GRAFICA N° 13

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS PADRES CON NIVEL DE
ESCOLARIDAD DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES
CON CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.

H PRIMARIA

B SECUNDARIA
@ TEC. MEDIO
NINGUNA

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudid6 a la Fundacién
Cardioinfantil, se puede observar que el 55% de los padres de familia llegaron a un
nivel de escolaridad primaria y en un 35% no tienen ningun nivel de escolaridad,

significa que la mayoria de los padres de familia, solo llegaron a cursar la primaria.
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GRAFICA N° 14

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LA TENENCIA DE LA VIVIENDA
DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON
CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.

H PROPIA

H ALQUILADA

i ANTICRETICO
1 CEDIDA

OTROS
5%

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la tenencia de la vivienda de los nifio/as
adolescentes joévenes, es casa propia con un 55%, cedida en un 30%, significa que la
mayoria de las familias que tienen hijos con el problema estudiado, tienen un lugar

donde vivir.
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GRAFICA N° 15

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LA DISPOSICION DE LA
VIVIENDA DE LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON
CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL.

B UNA HABITACION

B UNA HAB. MULTIUSO

m HABITACIONES
SUELTAS
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INDEPENDIENTE

B DEPARTAMENTO

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudi6 a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la disposicion de la vivienda en los nifio/as
adolescentes jovenes, ocupan habitaciones sueltas un 40%, seguida por un 35%
gue ocupan solo una habitacibn multiuso (dentro la habitacion esta su cocina),

significa que la mayoria de las familias viven en hacinamiento y de manera precaria.
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GRAFICA N° 16

DISTRIBUCION PORCENTUAL DE LOS SERVICIOS BASICOS DE
LOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA
REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL.

m LUz
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Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, se puede observar que la mayoria de los nifio/as adolescentes jovenes
cuentan con los servicios completos (Luz, Agua, Alcantarillado) con un 60%, seguido
de un 25% cuentan con luz y agua, significa que la mayoria de las familias cuentan

con servicios basicos esenciales para su diario vivir.
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GRAFICAN°17

DISTRIBUCION DEL SEGURO DE SALUD DE LOS NINOS/AS
ADOLESCENTES Y JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA,
QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL.
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Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

Se puede observar que del total de los nifios/as adolescentes y jovenes con
Cardiopatia Reumética que fueron encuestados solo 3 cuentan con un seguro en la
(CNS, Caja Petrolera, Caja Bancaria), pero no realizan las cirugias de Cardiopatia
Reumética vy los otros 17 restantes no cuentan con seguro, significa que se

encuentran desprotegidos en cuanto a su salud
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GRAFICA N° 18

DISTRIBUCION DE CUANTOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES
CON CARDIOPATIA REUMATICA LES REALIZARON TRATAMIENTO
QUIRURGICO, QUE ACUDEN A LA FUNDACION CARDIOINFANTIL.
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Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudid6 a la Fundacién
Cardioinfantil, se puede observar que de los nifios/as adolescentes y jévenes que
tuvieron Cardiopatia Reumadtica, a 13 pacientes se les realiz0 un tratamiento
quirargico y los 7 restantes no se operaron, significa que los pocos que no recibieron
tratamiento, fue porque; lero la enfermedad no se encontraban en su estadio
terminal, 2do no necesitaban, 3ero prefirieron dejar que la enfermedad avance, 4to
por no contar con recursos econdémicos, 5to por que decidieron dejar que la

enfermedad avance.
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GRAFICA N° 19

DISTRIBUCION DE NINOS/AS ADOLESCENTES Y JOVENES CON
CARDIOPATIA REUMATICA, QUE ACUDEN A LA FUNDACION
CARDIOINFANTIL Y CUANTO GASTAN AL MES EN SUS
MEDICAMENTOS Y CONTROLES MEDICOS DESPUES DEL
TRATAMIENTO

18

16 —

14 —

12 —

12 17 . m<200
6 . m>200
4 .
4EE $Bas 2.

0
<200 > 200

Fuente: Elaboracion propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumatica, que acudié a la Fundacion
Cardioinfantil, refleja donde 17 pacientes gastan en sus medicamentos, laboratorios,
y controles post quirdrgicos mas de Bs.-200 y corrobora la gréfica 15 donde nos
indica que estos mismos pacientes no cuentan con seguro médico y los otros 3
pacientes gastan menos de Bs.- 200 al mes, significa que la mayoria de los

pacientes asumen un gasto.
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GRAFICA N° 20

DISTRIBUCION DE CUANTOS NINOS/AS ADOLESCENTES Y
JOVENES CON CARDIOPATIA REUMATICA, ACUDEN A LA
FUNDACION CARDIOINFANTIL Y GASTARON EN SU CIRUGIA

9

8

7

6 < A 1000$
5 m > A 1000$
4 H > A 5000%
3 m NADA

2

1

0

Fuente: Elaboracién propia en base a las entrevistas 2015

En el grupo estudiado con Cardiopatia Reumética, que acudid a la Fundacién
Cardioinfantil refleja que 8 pacientes no cancelaron ningln monto econémico para su
tratamiento quirdrgico, seguido por 3 pacientes que cancelaron un monto menor a
$us.1.000, lo que significa que los gastos en su mayoria fueron cubiertos por la

institucion.
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CUADRO DE INSTRUMENTOS

OBJETIVOS INSTRUMENTOS

cuestionario / Guia de
e Determinar la situacion social familiar de los | entrevista
nifios/as, adolescentes y jovenes con Cardiopatia

Reumatica

cuestionario / Guia de
e Conocer la situacién econdmica en las familias de | entrevista
nifios/as, adolescentes y jévenes con Cardiopatia

Reumatica

Cuestionario /guia de

e Describir la percepcion de los nifios/as, | entrevista
adolescentes y jovenes con Cardiopatia Reumatica,

sobre el trabajo de la Fundacion Cardioinfantil.
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GUIA DE ENTREVISTA ESTRUCTURADA

Percepcion de los pacientes con Cardiopatia Reumatica

OBJETIVOS N° 1

Identificar la situacién social familiar de los nifios/as y adolescentes con Cardiopatia

Reumatica.

¢ Cbémo te diste cuenta que estabas enfermo del corazén?

A qué atribuye tu familia que enfermaras con cardiopatia reumatica?

¢ Sabes qué tratamiento debe seguir cuando uno tiene Cardiopatia Reumatica?
¢, Qué complicaciones existiria si esta enfermedad no se trata?

¢, Como podrias prevenir para no tener Cardiopatia Reumatica?

¢, Qué fue lo que hiciste cuando te enteraste que tenias Cardiopatia Reumatica?
¢, Como afecto esta enfermedad en la vida normal de tu familia?

¢ Como afecto la enfermedad en tu educacion?
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¢ Como afecto la enfermedad en tu vida social?

OBJETIVOS N° 2
Identificar la situacion economica familiar de los nifios/as y adolescentes con

Cardiopatia Reumética

1. ¢Cobmo esta enfermedad afecta la economia de tu familia?

2. ¢Sabes cuanto es el costo de un tratamiento quirdrgico de coraz6n?
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¢ Los recursos econémicos de tu familia pudieron cubrir el tratamiento quirargico de
corazon?

¢ Sabes cuanto es el costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia?

¢, Sabe si una vez resuelta la Cardiopatia Reumatica al no al no cumplir con tus controles

puedes volver a enfermar?

OBJETIVOS N° 3
Describir la influencia de la Fundacién Cardioinfantil en los nifios/as y adolescentes

con Cardiopatia Reumatica.
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¢,Crees que los nifios/as y jovenes que tiene Cardiopatia Reumatica son tomados en
cuenta en el Sistema de Salud Publico?

¢, Como te enteraste de la Fundacién Cardioinfantil?

¢, Qué tipo de ayuda o apoyo brinda la Fundacién Cardioinfantil?

¢, Cudl es el costo de la ayuda que brinda la Fundacion Cardioinfantil?

¢,Como crees que la Fundaciéon Cardioinfantil puede ayudar mas a los enfermos con

Cardiopatia Reumatica? (sugerencias)

Elaborado por: Fanny Mendizabal Palenque
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GUIA DE ENTREVISTA ESTRUCTURADA

Percepcion de las madres de familia con hijos con Cardiopatia
Reumatica

OBJETIVOS N° 1
Identificar la situacion social familiar de los nifios/as y adolescentes con Cardiopatia

Reumatica.

¢, Como se dieron cuenta que un familiar tenia problemas en el coraz6n?

¢A qué atribuye la familia el enfermar de cardiopatia reumatica?

¢, Sabe qué tratamientos se pueden hacer cuando uno tiene Cardiopatia Reumatica?
¢, Qué complicaciones existiria si esta enfermedad no se trata?

¢, Cémo podria prevenir para no tener Cardiopatia Reumatica?

¢ Qué fue lo que hizo cuando se enterd que su hijo/a tenia cardiopatia reumatica?

¢, Como afecto esta enfermedad en la vida normal de su familia?

¢, Como afecto la enfermedad en la educacién de su hijo/a?
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¢, Cémo afecta la enfermedad en el entorno social de su hijo/a?

OBJETIVOS N° 2

Identificar la situacion econdmica familiar de los nifios/as y adolescentes con

Cardiopatia Reumatica

1. ¢Sabe si algun seguro tiene coberturas en el caso de pacientes con Cardiopatia
Reumatica?
¢, Como esta enfermedad afecta la economia de su familia?

3. ¢Sabe cuanto es el costo de un tratamiento quirtrgico de corazon?

198



¢ Sus recursos econdmicos pudieron cubrir el tratamiento quirargico de corazon?
¢Sabe cuanto es el costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia?

6. ¢Sabe si una vez resuelta la Cardiopatia Reumatica al no ser controlada pueda tener

otra enfermedad?

OBJETIVOS N° 3
Describir la influencia de la Fundacién Cardioinfantil en los nifios/as y adolescentes

con Cardiopatia Reumatica.

1. ¢Cree que estos pacientes con Cardiopatia Reumatica son tomados en cuenta por
nuestro sistema de Salud Publica?

¢ Como se enterd de la Fundacion Cardioinfantil?

¢, Qué tipo de ayuda o apoyo brinda la Fundacién Cardioinfantil?

¢, Cual es el costo de la ayuda que brinda la Fundacién Cardioinfantil?
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¢, Cémo cree que la Fundacién Cardioinfantil puede ayudar mas a los enfermos con

Cardiopatia Reumética? (sugerencias)

Elaborado por: Fanny Mendizabal Palenque
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GUIA DE ENTREVISTA

Dirigido personal médico de la Fundacién Cardioinfantil que
atienden a ninos/as Adolescentes con Cardiopatia Reumatica

OBJETIVOS N° 1
Identificar la situacién social familiar de los nifios/as y adolescentes con Cardiopatia

Reumaética.

A que le atribuye la familia el enfermar de cardiopatia reumatica?

¢, Sabe qué tratamientos se pueden hacer cuando uno tiene Cardiopatia Reumatica?
¢ Qué complicaciones existiria si esta enfermedad no se trata?

¢, Cémo podria prevenir para no tener Cardiopatia Reumatica?

¢, Cémo cree gue afecta esta enfermedad en la vida normal de la familia?
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¢, Cémo cree que afecta la enfermedad en la educacion del paciente con Cardiopatia
Reumatica?
7. ¢Como cree que afecta la enfermedad al entorno social del paciente con Cardiopatia

Reumatica?

OBJETIVOS N° 2
Identificar la situacion econdémica familiar de los nifilos/as y adolescentes con

Cardiopatia Reumatica

1. ¢Sabe si algun seguro tiene coberturas, en el caso de pacientes con Cardiopatia

Reumatica?
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2. ¢Como esta enfermedad afectaria la economia de la familia con paciente con
Cardiopatia Reumatica?
¢ Sabe cuanto es el costo de un tratamiento quirdrgico de corazon?
¢ Los recursos econémicos de estas familias podran cubrir el tratamiento quirdrgico
de corazén?

5. ¢Sabe cuanto es el costo promedio mensual para seguir un tratamiento posterior a la
cirugia?

6. ¢Resuelta la Cardiopatia Reumética, puede nuevamente con el tiempo necesitar otra

cirugia?

OBJETIVOS N° 3
Describir la influencia de la Fundacién Cardioinfantil en los nifios/as y adolescentes
con Cardiopatia Reumatica.

1. ¢Cree que estos pacientes con Cardiopatia Reumética son tomados en cuenta por
nuestro sistema de Salud Publica?

2. ¢Qué tipo de ayuda o apoyo brinda la Fundacién Cardioinfantil?

Elaborado por: Fanny Mendizabal Palenque
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