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rNTRODUCcro~: 

Este trabajo ha sido reali~ado como respuesta a la {alta de 

conocimiento que los pcrann11s, y en c~pecial los padres de f11ru1 J ta 

tienen acerca de la Fibrosis QuJsticn: (F.Q.,. 

Siendo que los ntnos pasan los primeros años de su vida ul ld

do de sus padres (scncralmentc), son éstos las personas id6n~us p~ 
ro atenderlos. 

Pcrsonal~cnte me enteré de ln F.Q. dcbid~ B que un niño cerca

no a mi íomilia, le diagnosticaron esta enferacdad. Tras hnLcr pla 

tiendo con sus paphs, me di cucnlu de las jffcrentcs actitudes r -
la falta de conocimiento que los podres manifiestan en el mument~

mtsmo en el que se les diagnostica la F.Q. en sus hijos. 

Es por esto que considero lo F.Q. un Froblcma pedagógico, ya -

que tanto los pndres de familia como los niños con F.Q., tienden a~ 

perfeccionamiento de sus potencialidades humanas (objeto de la Ped2 

gog!a): de ah{ que una falla en la actitud, tratamJento, educac16n, 

entre otras, otstaculizará dicho perfeccior.a~1ento. 

Ln f.Q, es un tema interesante, ya que al ser poco conocida e~ 

México y la frecuencia con la que se da, es una buena oportuni~ac

para ayudar o su diíusión. 

Social~ente es necesaria esta investigación, porque al atacar

las deíJ~iencias en el trnta~iento de la f.Q., tanto en el asrect~ 

psicol6gico y pedag6gico como en la iníormaci~n m~dica, se con~r-

buye a mejorar uno Je los prohlemas de salud de nuestra sociedac. 

Para poder rculi~~r esta investJgaci6n se utili~nron, entr~ ~

tras, las siguientes fuentes de iníormactón: 

1) Tesis >iL• medil'i"J: ni\'l'l Licenciatura de ln !"i.\'I. 

n)~~u~o•isciJo~t~. encuesta de au Jncjdenci~ r~r ~ediu at -t 

determinación de cloruro~ en un grupo de 1000 niños. Pre~entac~{r

de 48 casos con cloruros altos y un caso de ~ucovisciJ~sis." 

Autor: Fr.o. Javi~r ~utz de la Mora. 

MéxJr.-. fJ. F. 

1967 
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Aportaciones: F.Q.: deCinic16n, frecuencia, etiologla, pat~ 
genia, unatomla patoJóalca y fisiopatolog!a, cuadro cllnico, esta

blecimiento del diagnóstico diferencial, pronóstico y tratamiento. 

b) ttHucoviscidosts '' 

Autor: Ezequiel López Amor. 

México D.F. 
1961 

Aportaciones: eliologla, frecuencia, din~nósttco, pron6~ 

tico, manifestaciones c11nicos, fisiopatolog!a, dhatomlo patológica 

de la enfermedad. 

2) Folletos publicados por lo Asociación ~e~jcana de Ftbrosts

Qulstica (A,M.f,Q.) cuyas apotactones consisten en definir la en -

fermedad, síntoma, pronóstico, tratamiento, ata~nÓlitico, 

3) Asimismo se consultaron diversos autores para determinar el 

impacto de la enfermedad en Jos padres de fa=il!a y en los niftos 

asf como para establecer el tipo de educaci6~ ~6s adecuado, que 

les sirva de orientaci6n. 

El objctJvo de e~tc trabajo consiste en elaborar un programa -

orientado a capaci~a~ a los padres de familia, de tal modo que cu

bro los deficiencias e~istentes respect~ a la informoci6n m6dica y 

a los aspectos psicolbgicos y pedag6gicos de la enfermedad. 

Paro lograr este objetivo , se llev6 a cab~ el siguientr plan 

de acc16n: 

La invcstigacJ.i11 s~ rcaltz6 en M6xico D.F. y se dtriNe a los -

padre~ de familia ¡u~ tcnRttn un l1ijo con F.~. entre las ~dnJcs de-

0 al~ aílos. Oc 26 r.1so~ r~~l~tra~o~ ~n l~ A.~.r.Q. (1984) ~61o q 

f~milias ~orrespundcn d Jns caraLlerI~tic~s aatcrlormcnte dc~crt -

tas, ~or lo que ellns ronstJtutrAn la pobla:iln tolnl. 
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PLAN DE ACCION 

Objetivo de lo acción Acción concreto Instrumento 

'·a) Detectar: los conoci- Diselio de un cucstlo- Cuestionario s~ 

mientos que loa podres 

de familia poseen acerco 

de la F.Q,, sintomos y 

tratamiento. 

b) Descubrir loa conoci

mientos que los padres 

tienen sobre F.Q. y la 

nario semtubíurto. 

Aplicar cuestiono 

rios o lo población 

necesidad de capacitar - total. 

losomediante la aplico -

ción de cuestionarios. 
c) Evaluar información 

obtenida para inferir 

conclusiones sobre los 

necesidades de capacitar 

y orientar a los padres 

de fsmilia respecto al 

tratamiento de lo F.Q. 

d) Estructurar un pro-

grama de capacitación y 

orientación o padres de 

familia paro dar el tr.!, 

tamiento adecuadamente, 

e) Comprobar vialidad 

del programo mediante la 

aplicación del mismo. 

Comparación entre sL 
tuación ideal y real 
del tr.nlamicnto. 

DiseHo del programa, 

Impartir curso o los 

padres de familia. 

miabierto de 22 

preguntas, 

Cuestionarios 

scmiabicrtos: 9 

Procedimiento 

estn1listico, 

Cuadro compora
ti vo, 

Modelo propues

to por Cecilia 

Medina. 

Progron1a propu~ 
to. 



Objetivo de lo acción: 

f) Evaluar el programa p~ 

ra ver su adecuación al -

objetivo mediante:la eva

luación de opinión de los 

participantes e instruct.!?, 

- . -
Acción concreta: 

Diseño de cuestiona

rios de opinión. 

Diseño de evaluación 

temático. 

Diseño de evaluación 

res, evaluación temática de los sesiones, 

y evaluación de cado se -

sión. 

Instruiaento: 

Formatos Cecilia 

Medina. 

Cuadro. 

Cuadro comparativo, 

En lo que concierne el método utilizado pnro lo realización de 

este trabajo, se empleó la investigación documental, partiendo de

las fuentes escritos referentes al temo y posteriormente apoyado -

en éstas y en el cuestionario de detección, se elaboró el programo 

que pretende cubrir las necesidades existentes de los padres de fs 
mili a. 

Posteriormente se llev6 a la práctica el programa y se evolu6-

tonto en su contenido, objetivos, como en su odecusci6n a lo real!. 

dad (mediante la evoluaci6n de opinión de los participantes o ins

tructoreu). 

Este trabajo consto de 6 cap!tulos que se describirán posterio.t 

mente: 

Capitulo I ; Fibrosis Qulstica, 

C~pltulo I II : El nifio frente a lo enfermedad. 

Cupltulo I III: Los pudres fr~nte a ls enferme-

Capitulo 

dad de sus h1jo~. 

IV: Oriont.ación n lott podres de fomi. 

lln. 

Capftulo I V: fnvestigaci6n. 

Capitulo I VI: Pro11osición Ped11g6gica. 



CAPITULO I 1 

FIBROSIS QUISTICA 



- 5 -

CAPITULO I I : FIBROSIS QUISTICA. 

Introducci6n: 

En el presente capitulo se dar4 a conocer a groso modo la i~ 

formación médica sobre Fibrosis Quistics. 

Para poder orientar y capacitar a los padres de Camilla res

pecto esta enfermedad, ea necesario aclarar en primer lugor lo 

que es la F.Q,, su origen, sintomatolog!a, pron6stico, consccuc~ 

etas y tratamiento,con el objeto de proporcionar los conocimien

tos indispensables para el correcto manejo de In enfermedad. 

I.1.- Definic16n: 

La Fibrosis Qu!stica (F,Q,) ca una enfermedad congénita her~ 

ditaria (no contagiosa) que altera las glándulas exócrinas del ºL 
senismo, principalmente las mucosecretoraa, aunque también afecta 

las glándulas sudor!paras y salivales. 

Las slóndulas mucoaecrctoras, nl ser alteradas, producen un 

moco pegajoso y espeso que origina grandes complicaciones en loa 

sistemas respiratorio y digestivo, as! como también en los condu~ 

tos pencrcóticos y hepáticos. 

En algunos casofi, en los varones, esta enfermedad ataca a los 

tcstlculos, por lo que no sólo interfiere con la respiración, la 

alimentación, sino también con la reproducción. 

I.2,- Or!sen: 

Al ser una cnft1-:medad hereditaria reccsiva, la F.Q. sólo se 

puede transmitir >ll ambos padres son portadorc~ de dicho sen, 

existiendo as! ln posibilidad de 1/4 en cada cmharn~o. de que a
parezca esta enfermedad. (1) 

El riesgo de tener un hijo con F.Q. (en cada embarazo de ma

nera independiente) cstadlsticamentc hablando, es el sisuiente: 

{l) Ver anexo I J pag.147 
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Padre ------------------ s11nut1 ------------------ Hodre 
Portador de F,Q. 

25 % 
!lijo normal sano 

50 % 
llijos portadores 

F.Q. sanos 

Portudoro d~ F,Q. 

25 % 
!lijo con F.Q. 

Se ha visto que en cualquier clase socioecon6mica puede ser 

afectada de igual manera. Ambos sexos la pueden padecer: de 108 

pacientes registrados en la Asocioci6n Mexicana de Fibrosis Qu!s

tica (en Lodo lo República Mexicano) 53 corresponden al sexo mol!_ 

colino y 55 al femenino. 

La salud de loft'allrc. durante el embarazo, no afecto ni ori

gine esta enfermedad. os! como tampoco los condiciones climatol2 

gicas y eeogrAficos, Se J1a visto que esto enfermedad se presenta 

casi exclusivamente en la rozo caucásica. 

De acuerdo a datos pt·oporcionodos por Estados Unidos y otros 

paises, 1 / 1800 niftos nace con este problema. Teniendo en cucnla 

que en el D.F. somos aproximodamente 17 millones de personas, se 

puede ver que si uno de cada 1800 fiiHos nace con f,Q,, en nuestra 

ciudad existen 9444 casos con esta patología. 

Por ser unn enfermedad simuladora (se le confunde con enfer

medades intestinales o respiratorias), hay pocos registros ett la 

A.H.F.Q, : la poblaci6n mexicana en general sabe muy poco o nada 

acerca de esta patologín, por lo que se puede ver que ln detecci6n 

hasta este momento ha sido mínima. 

En México nacen de 6,000 a 8,000 niftos diariam•nte, por lo 

tanto, ai 1 / 1800 tiene F.Q., de 4 a 5 ~iHos pasan desapercibi
dos diariamente. 

El tiempo, la severidad (gravedad) y la forma de aparici6n 

de la f,Q. varia; en algunas personas es tan leve que no se les 

manifiesta desde el nacimiento sino que los síntomas se presen -
tan después de algunas semanas, meses y aftas de vida; en otras 

pcrsonaa es tan grave que nacen muertas. 
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"Estodlsticomente hoblondo se sobe que entre 1:20 y 1:30 de 

la poblaci6n senerol os portadora del gen •• ,'' (2) 

Mediante el dato anterior se puede ver que en el D.F. hoy de 

567,00Q - 850,000 portadores, sin embargo aún se desconoce el m! 

todo para detectar quién es portador, 

Por árbol geneal6gico se cstabl~ci6 que ambos podres deben -

ser portadores poro que nazca un hijo con F,Q. 

Ninguna persona tiene lo mlnima posibilidad de saber que es

portador de la anomolla, hasta que se caso con otro portador y -

ambos engendran un hijo al que ar/le diagnostico lo F.Q., debido 

a que esta enfermedad es asintomático en los portadores. 

1,3,- Sintomatologia: 

A la F.Q. se le conoce como la gran simuladora, puesto que -

sus sintomas pueden confundirse con los de otros eníermedades e 

incluso. varian de una persona a otra. Sin embargo los s!ntomas

más frecuentes son los siguientes: 

I.3.1,- Qiae.!.t~vgs_y_a~tLi~i~n.!!.l~s.:.. 

I.3.1.1,- Pérdida y/o dificultad poro subir de peso. 

Desnutrición presente desde el nacimiento, independientemente 

del buen apetito que tenga el enfermo: 11 
••• esto puede significar 

una mala absorci•Ín digestiva causada por la F,Q. " (3) 

l,3.1,2,- Heces fecales anormales: se tienen evacua

ciones pastosas, íétidas y abundantes. de manera frecuente; esto 

es consecuencia de la deficiente absorción de grasas y algunas -

prote!nos. 

I,3,1.3,- Retardo en el crecimiento y desarrollo. 

1.:.1.4.- !leo meconial: no evacua al nacer debido a 

la mucosidad pegajosa y espesa. 

I.3.2.- 1!,rgn~onuim~n~r.!.Sl. 

I.3.2,l,- Tos crónica. 

(2) CORTINA W,J. '' F1brosis Qulaticn ( Mucoviscidosis )," P.3 

(3) A.H.F.Q.~Ln que todo mundo d~be saber acer~a de lo F.Q~ P.6 
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I.J.2,2.- Respiración ailbanlc, agitada. Por lo gen!!. 
rol presenta ronquera, 

I,J,2,3.- Excesiva mucosidod: suele ser pegajosa y e!!, 
pese, 

1,3,2,4.- Infecciones respiratorios graves, frecuen

tes y prolongados: bronquitis, bronconcumunla, 

I. 3, 3. - Al.!!.ra.e~i,2nJ:..o_•l!!, lo_p.!!,n!.a_d!!, !o.!!. .!c.!o.!!.: 

El alargamiento de lo puntn de los dedos puede ser de los m.!!. 

nos o de los pies, Esto no afecta la destreza manual para el tr.!!. 

bajo productivo. 

J,J,4,- ..§.o~oL .!!.n!e.!o_d!!. !n_pic!: 
Hay uno p~rdide excesiva de sal, debido el aumento de sodio 

y cloro contenido en el sudor: '', •• en In f,Q, ec tiene de 4 a 5 

veces mús contenido de sal que lo normal, (4) 

I,J,4,- P6I!v2s_n.!!.sill!!.si 
Se refiere o pequeñas protubcroncios que crecen en lo nariz. 

J.4,- Pronóstico~ 

Lo F,Q. por el momento, resulto ser uno enfermedad incurable 

debido o que, al desconocerse su etiolog!o, no se puede detectar 

antes del nacimiento, ni tampoco atacar. 

No obstante, los pacientes detectados prontamente pueden 11~ 
gar a lo edad adultn y prolongarse aun más, siempre y cuando se 

haya iniciado rápidamente el tratamiento adecuado y no exista 

aún daño pulmonar:~ •• por lo que do lo prontitud del diagnóstico 

y de la iniciación de la terapéutica dependerá el futuro del pa
ciente." (5) 

''Independientemente de que o~n no existe curación definitivo 

para lo F.Q •• un tratamiento vigoroso, aunado a una terapia efes 

tivo J continua, contribuirán definitivamente a hacer m&s tarso 
y feliz lo vida de su hijo-a," (6) 

(4) A.H.F.Q • .2.J!...f..!!..P.6 
(5) CORTINA W0J. ~. P.41 
(6) A.H.F.Q. ~· P.9 
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-..:I....3-- Co•nec.eaciaa de la F.O. para el cnfer~o! 

~~3.1.- f.r.!!.b!e~a.!!. .!!,r2nE.O.P.u!m~n.2,r~si 

En lo F.Q. hoy una excesiva producci6n de moco, el cual, al 

tener una composición f!sico-qulmica anormal CPesoJoeo y espeso) 

favorece lo obstrucción de los conductos bronquiales (principal

mente los bronquiolos) y lo aparición de infecciones secundarias 

que a su vez originan mayor secreción de mucosidad, taponando 

con ella otros conductos, lo cual traerá como consecuencia mayor 

sobrcinfección y retención de aire (hiperinfloción ). 

Esto da lugar a ciertas alteraciones respiratorios, muerte 

por asfixia, debido o los daños irreversibles que sufre el teji

do pulmonar, 

Tanto la mucosidad espesa y pegajosa como los infecciones, -

suelen producir tos, agitación, silbido en la respiración. Cuan

do la enfermedad ha avanzado mucho, los pacientes pueden presen
tar p6lipos nasales y sinusitis cr6nica. 

I.5.2.- .fr2b.!e~a~ !!..iAe~tiv2s_y ~u~ricio.!!.a.!e~: 

Se sabe que el páncreas desempeña una funci6n muy importante 

en loa procesos digestivos, especialmente en lo que respecta a -

algunas grasas y proteínas. 

El moco (espeso y pegajoso) obstruye los conductos pancreá
ticos provocando una deficiencia en lo capacidad ex6crina nor -

mol. Esta obstrucr.lón origina lo exclusión o disminución de en

zimas pancreáticun que trae como consecuencia la mala absorci6n 

intestinal de !Jn 1~raaas y algunas proteínas, 

El páncreas de las personas que padecen F.Q. ~ suele ser mAs 
pequeño 1 duro de lo normal. 

A pesar de que el enfermo con f,Q. puede presentar un apeti 

to voraz y excelente, generalmente aparecen síntomas de desnu -

trici6n debido a la mal.i absorción anteriormente mencionado (a 
pusor de que las calorías recibidas cst6n de acuerdo a la edad 

de la persona. ) , Asimismo, suelen presentarse anomalías en el 

~~eci~iento, dificultad para gannr peso y evncuaciones abundantes 
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y (6tidas con acumulaciones de groso y ciertos alimentos de(icien 
temente digeridos. 

I. 5. 4. - .§.u,!lo.!,aE.,ibn .2XE..e.!.i.Y.n_y_d~s.!!,i&.r!!.t!!.c.!.ó.!l: 

Los pncientes que presentan F.Q. suelen tener uno excesivo y 

nnormal secreción sudorípara (4 a 5 veces más contenido de sol 

·que lo usunl), especialmente en lo que se refiere a su concentr.!l 

ción electrollticu; por lo que cuando lnH pbrdidos de sudor au -

mentan, ya sea por fiebre, calor del ambiente u otros factores 

pueden originarse diversos cuadros de deshidratación, llevando d 

veces a ocasionar la muerte del paciente. 

I.6.- Tratamiento de lo F.O. 

En si no hoy un tratamiento especifico poro la F,Q,, sin em

bargo existen diferentes terapias que oyudnn al retraso del des.!! 
rrollo de la enfermedad, 

Los personas que intervienen en el tratamiento de lo F.Q, son: 

e) Médico: cuya función es lo de supervisor, por un periodo 

más o menos largo, lo evolución de la enfermedad en el paciente 

con F.Q. Asi•mismo indica lo dosis de los medicamentos que el º.!!. 

fermo deberá tomar y lo terapia cotidiana que debcr6 seguir. 

b) Padres: Necesitan una estimulación, instrucción y capaci
tecibn constantes respecto al tratamiento, debido a que ellos lo 

llevarán a cabo en el hogar, 

Se puede incluir en eSte apartado a cualquier otra persona 
que tenga a su cargo al enfermo, sin embo.rgo, se recomienda que 

sean los mismos padres los que lleven a cabo en el nifto el trat.!!. 

miento pertinente. 

c) Paciente: es la persons (7) que recibirá el tratamiento ¿ 

(7) En este trabajo so tomarán como sinbnimos: persona, individuo, 
nifto, por efectos de comodidad, asi como tambi6n para evitar re

dundenciea durante el mismo, Aai-mlsmo se tomarán también como s¿ 
nónimos paciente y enfermo, 
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dóneo, que lo ayudará o llevar uno vida más o menos normal y pr2 
ductiva, 

Se requiere de uno dieta balanceada, abundante en calor{~s y 

proteínas, y escasa en grosas,(B) 

La deficiencia de encimas se controla mediante un suplemento 

pancreático cuya dosis Cluctún dependiendo de la mejoría en los. 

procesos digestivos, y lo nutrición de le persono, (9) 

Se debe tener cuidado con aquella alimentación muy condimen

tada, puesto que puede estimular lo producción de ucidez estoma
cal, neutrolizando con ello las enzimas necesarias pnra el proc!_ 

so de la digestión. Pera solucionar 6sto se recomienda el uso de 

antiácidos. 

Se sugiere cubrir los requerimientos diarios de vitaminas li 

posolubles para suplir su p~rdida, ocasionada por la mala absor

ci6n y digesti6n. 

En algunos pacientes que reciben antibioticoterapia, se rec.2. 

mienda el administro de complejo B; si el paciente presenta dafto 

hepático, se debe nñodir vitaminu Ka intervalos más o menos la.r.. 

gos, 

Los enzimas pon~reáticos se administran para compensar aque
llas que el páncr~es no envío al intestino para hacer lo digea -
ti6n, debido o ln obstrucción de sus conductos por la mucosidad 

espesa,(10) 

(8) El consumo de grasas depende de ln tolerancia individual de 

cuda paciente. 

(9) Cuando hay mejoría el apetito disminuye y los evacuaciones 

se normalizan, 
(10) Adm1nistraci6n de en%1mas vario seRÚh la udad y alimento 1.!l 

gerido. 
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!:!~!! 

Los pacientes con F.Q, suelen desnrrollnr infecciones cróni

cas debido o bacterias (Pscudomono oeruginoso y Stnphylococus o~ 

reus) resistentes o los ontibi6ticos. Estos medicamentos se utilL 

zan. sencrolmente, poro romper el círculo vicioso originado por 

lo acumulación do los secreciones mucosas que bloquean los.v!ss

oércos y provocan infecciones respiratorios, Su uso es indispc~ 

sable yo que lo mucosido~no cumple con su Cunci6n de limpiar y

eliminor gérmenes, 

Los inCecciones oc deben preveer siempre que sen posible evJ.. 

tondo el polvo, !usares muy húmedos y mojados, sobre todo en in
vierno, 

Se suele recomendar, en olgunoo cosos, la administración de 

antibióticos mediante lo inholoterapio1 el objetivo que se pre

tende con ello, consiste en llevar el medicamento al lugar mismo 

do lo infección. 

El drenaje postura! se utilizo en aquellos cosos en que los 
pacientes son incapaces de drenar por si solos, las secreciones 

mucosos del árbol respiratorio, 

El tratamiento se efectúo mediante puñopercusiOneo (en pe

cho y espalda), que remueven y desprenden la mucosidad del árbol 

reapirotorio, estimulando la tos y con ella lo expulsión de las 

secrecionea atrapadas en el mismo, De esta manera se losrn con

tener las v!os aéreas limpias, evitando acumulaciones de secre

ciones que a la larga pueden orisinor sobreinfección, 

Es conveniente fluidificar el ambiente (mediante un ncbuliz~ 

dor con agua) poro diluir la secrcci6n del moco. Asimismo, junto 

con la puñopercusión 0 se deben llevar a cabo ejercicios respira

torios (inspiración y cxpireci6n) los cuales oyudon a remover 
las secreciones, estimulan la tos, lo cual tiene como resultad~ 

la limpieza de las v!os respiratorias. 
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Las puñopercusiones se llevan o cabo en posiciones con dife

rentes ángulos, con el propósito de que en cada segmento bronco

pulmonar se remueva y expectore lo mucosidad (mediante la tos ). 

La puñopercusi6n debe ser vigorosa más no doloroso, y el tiempo 

aconsejable paro cado posición fluctúo entre uno y dos minutos,(11) 

Se recomienda asimismo, la actividad f{sica del paciente, ya 

que ésta contribuye o remover las secreciones mucosas. Se ha vi.!!. 

to que lo actividad f{sica tiene excelentes resultados puesto 

que contribuye al autodrenoje, especialmente cuando se corre. 

Para fluidificar l•s secreciones mucosos de las v1as respir~ 

torios, es conveniente el uso de inhalaciones mediante ocroso -

les que depositan las medicinas descongestionontes directamente 

en loa mucosas del árbol respiratorio. Esta terapia debe llevar

se a cabo de 2 a 4 veces al dla. No evitar la tos antes y duran

te loa tratamientos, 

Los puñopercusiones deben llevarse a cabo en ayunas (por las 

mañanas) y antes de acostarse (por las noches), 

Cuando se tienen ataques broncopulmonares agudos, se coloca 

al enfermo en una tienda de oxigeno (B a 10 litros de oxigeno 

por minuto), debido a la falta del mismo, con un ambiente húmedo 

para.evitar efecto~ irritantes que este gas puede ocasionar so -

bre las mucoaas respiratorias. El uso de antibibticos. en estos 

casos, es indispensable poro atacar al m!croorsanismo reaponsa

ble de esta complicaci6n; no obstante. antes de emplear cualqui.!!. 

ra de estos medii:nrientos se deben hacer las pruebas pertinentes

para conocer la IJ•~nsibilidad del gérmen. 

1, 6. 3 .- !r.!!.<;.;t.m..!.en.t2s_d~ .!.o.!!. ,tr.!.n!.t.2.r!!.º.!!. !!_e_l!!_s_~!ánd.!!.l~s_s.!!_

!!_o!.1.I?.a!.a.!!.: 

Debido a que los pacientes con 1-".Q. sufren pérdidas de Na (S.2, 

dio) y Cl (cloro) en grandes canti1lndes, se recomienda la admi -

nistraci6n adicional de snl en las comidos, o bien sal en table

tas, sobre todo cuando lo actividad flsica aumento, hay climas -

(11) Ver anexo I 2 qua :,utl¿ue lc•s flcgmentoR a drennr Y las P.2. 

siciones para hn~··~lo, Pag. 148 
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cólidoa, durnnte estados febriles nitos; todo ésto con el propk 

sito de prevenir posibles deshidrataciones, e incluso, la muerte. 

Asimismo se recomiendo que el paciente insiera grandes cnnti 
dndes de llquidos, paro suplir la p~rdidn de ngua por ~l sudor, 



CAPITULO I 11 

EL NIRO FRENTE A LA ENFERMEDAD 
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CAPITULO I JI EL NIÑO FRENTE A LA ENFERMEDAD: 

Introducción: 

Para poder manejar correctamente la f.Q. os necesario tener 

en cuentu lo que el niño enfermo ~lente ul respecto¡ con este ol 

jeto se incluy6 este capítulo en In tesis, ya que los padres no 

s6lo deben conocer el aspecto m6dico del nifio sino tombi6n el ºA 

pecto psicológico y social para tratar su enfermedad integrnlme~ 
te, 

En el capítulo que n continuación se presento, pretendo pro
fundizar aceren del concepto, reucciones, neccsídndos y sentimien 

tos que el nifio poseo frente n In enfermedad. 

II.1.- Concerción de lo enfermedad en el niño: 

Lo enfermedad representa para el niño uno experiencia traumn 

Lizontc, ya que su estado lo hoce sentirse diferente de In~ demás 

personas que están a su alrededor; lo hace diferir respecto al el!_ 

tereotipo del niño "término medio'', constituyendo 6sto unn sepa

ración entre 61 y los que le rodean. 

En los nlfios con problemas pulmonares se pueden llegar a pr~ 

sentar transtornos en lo atención y en la actividad, debido a 

que suelen ser más débiles y delgados (a diferencia de otros ni

ños de su edad). Esta situación de debilidad no le permite real~ 

zar todas las actividades con la misma intensidad que otros niños 
por lo que les puede llegar a afectar de tal modo que Ilegcn a no 

desear hacer un esfuerzo complementario (ya que se agotan), vi -

niendo con ello ln renunciaci6n y lo inadaptación. 

Estos niños, asimismo, pueden llegar a sentirse diferentes -

debido a que tienen que someterse a un t~atamicnto diario y con~ 
tante, desde el momento en que se lo diagnostica Ja enfermedad. 

Antes de los 10 afias, los niños tienden a sufrir pasivamente 

su ~nfermedad, ya que el concepto y la toma de conciencia que de 

ello tienen, es imprecisa. Por lo general estos niños tienen lo 

tentación de explotar su situación de enfermos, a fin de sacar -

provecho: mimos, rcsalos, atención de sus padres y demás familia. 

Después do los 10 afias, algunos niños tienen la necesidad de 
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dismular s1>6nfermedad; unoei por vergüenza, otroa por el deseo de 

autonomía, o bien por el deseo de ser aceptados socJalmcnte;asi

mismo, hay algunos niños que tratan de disimular su cnfcrmedad

con una negación o rechazo de la misma. 

En los adolescentes se encuentran transtornos en su estado ~ 

mocional: tendencias depresivas, ansiedad, angustia disimulada o 

inquietud consciente fronte al porvenir1 qué futuro los espera 

con su enfermedad, cuáles son las posibilidades de encontrar tr~ 

bajo, do cnsnrsc.(12) 

El adolescente so enfrenta o la dostrucci6n do sus caperan

zas )' anhelos, lo que puede llegar a. ocasionarlo momentos de ª!!. 

siodad. (lJ) 

II.2,_ R~accionea del niño frente a lo enfermedad: 

El tipo do reacciones que tenga el niño ante la enfermedad, 

va a depender del carácter y duración de la mismo (14), de/la ac
titud de los padres, del clima emotivo en el que se encuentra el 

niflo y sus familiares, as! como también del lugar donde reciba el 

trotomiento:hogar, hospital, consultorio médico, 

(12) Datos proporcionados por el llospital Brompton de Inglaterra 

dan a conocer que de 150 adolescentes y adultos que se atie!!. 

den unualmente,27 están casudos. La fertilidud es incierta 

pero en el caso de que contraiga matrimonio con una persona 
sana., los prohubilidadcs de tener un hijo con f.Q.: 1:40, 

(13) La ansiedad qu~ se presenta en los adolescentes puede verse 

incrementad:i 1•or lu misma crisis de lo adolc!'lcencia, en do!!. 

de lu per'o~~ ~e siente desubicada, se empi~P~ o conocer; -

lo que continuamente se pregunta quión en, ~ d6nde va , qu6 

desea. Esto los lleva muchas veces a sentirse frustrados y -

deprimidos por su sitUüción. 
(l~) El carácter de la enfermedad se refiere 11 si es leve o grave. 

La duración de la. enfermedad hoce referencia a si es corta -

porque tiene cura, o bien si se trata de un padecimiento in

curable cuyo proceso de evolnct6n en pro¡:rcs1vo haata la 

oucrte. 
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Llorcntc (1979) menciono que olgunu~ de los muni(estnciones 

psicol6gicns que se pueden dnr en el niílo en[ermo son los siguica 

tes; 

- Deseo cxccsi\·o de ntención: su dcLc u su situación de cn(e.!:. 

mo; el niño desea todo lo atención puro a!, rc(lejondo c~n ello 

el sentimiento egoccntristn del niílo. 

- Exceso de emotividod: tent.lcncin nl mal humor, irritoclón,.f!_ 

posición y agresividad ocusionad~s por su situación lle enfermo, 

- Corencio de rcciprocit.lot.I: se 1•uede mnni(cstar de dos mane
ros: como cgolsmo (todo lo quiere puro él), o npot!n, renuncio -

miento, debido u que su dcbilldnd le imposibilita realizar octl

vidodce con lo mismo intensidad que sus compoíleros. 

- Exceso de sensualismo: deseo de ser mimado contlnuumentc. 

Necesidad de coriclos y de saber que se le quiere, 

- lnsntisfncción constante ontc todo. 

- Tendencia u ln hipocondrio pura llamar la atención, ser m..t 

mado. 

- Depresióo por su situación de enfermo. 

- Inseguridad, ol sentirse diferentes o los demás. 

- Inodaptoci6n como consecuencia de lo inseguridad, por lo 

que el niño se aislo. 

- Sentimiento de frustración al no poder realizar los sctiv~ 

dodes con lo misma intensit.lod que sus compañeros, o bien, ol pen 

sor que sus ideales a lo mejor no se llegon s reolizor. 

II,3,- El niño frente o lo hospitoliznción: 

La enfermedad hoce opar'ccer en la vida del niño un nuevo peL 

sonoje con el que deberá estoblecer relaciones: el médico, ol 

cuol necesito que el niño le tengo coníinnzo debido o que conti

nuamente estar&n en contacto para supervisor lo cvoluci6n de lo 

enfermedad, asl como también para determinar el trotaaicnto que 

deberá seguir y los medicamentos que deberá tomar. 

En algunos cosos deberá separarse de su familia paro entrar 
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en el contexto de una nueva JnsLJtución: el hos11Jtul. Esto se d~ 

be e que muchns veces las infecciones pulmonares no se pueden co~ 

trolor en caso por lo magnitud de las mismos, por lo que requie

ren. de un cuidodo especial que sólo lo obtendrán en el hospitul, 

Dependiendo de lo edod del niño, lo actitud de los padres y 
el tiempo que permanezca en el hospital, el choque o Is reacción 

del niño frente o ésto serH de diferente magnitud: 

a) Niños menores de un año: Spitz dice que el nifio puede lla 

ger s perder de peso y a presentar un bloqueo en ~u desarrollo, 

si no se reemploze edecusdomente a su modrc. 

Aplicando esto ol caso concreto de le F.Q., se tiene que este 

reacción serio poco favorable yo que de por si esto~ niños preso~ 

ton dificultad paro subir de peso, además de que su crecimiento 

y desarrollo son retordodos debido o los problemas nutricionales 

y digestivos ocesionodos por Is obstrucción de los conductos po~ 

creáticos (moco espeso y pegajoso), los cueles se v~1{11n¡1osibilit.!, 
dos poro enviar los enzimas necesarias pars lo digestión. 

b) Niños menores de 4 años: lo reacción inicial al ingresar 

al hospital es violento: gritan, lloran, menean lo cabeza y ogr~ 

den a todo el que intento acercarse o él, 

No son muy capaces de comunicar cuáles son sus necesidades, 

además estos nifios tienen uno conccpci6n irreal dels hospitaliz~ 
ción. 

En este per!11d~ el nifio reacciono ol dolor y o los omenozas 

que representan :t11s medios de diogn6stico y tratamiento. 

Suelen ser ,,;~ susceptibles de reaccionar c~H Jngustia en el 

momento de le separación de los padres. 

c) Niftos de 4 ~ 10 oíles: siente temor principalmente ol dolor 

o daño que se imagina le van n inferir! asimismo, puede sentir -

temor a los molestia~ e implicaciones que le cou9a lo hospitali

zaci6n, tales como: el uso de aparatos cxtrafioa,1nyecciones, ~e

ropias dolorosas entre otros cosna. Esto puede ocasionar que el 

nifio siento un rechazo i1.1cia el cuerpo méd:Lco y al hospital. 
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Asimismo, los ni1los que se encuuntrar/entrc estas edtulc!! ¡iuc

den mostrarse agresivos ante la hospiLalizaci6n, us! como también 

pueden presentar conductas regresivos: problemas alimcnliclos,peL 

turbaciones en el sueño, no control de esfínteres, trnnstorno en 

el comportnmiento, actitudes y conductas infantiles no propias de 
su edad. 

d) A medido que el niño vn creciendo, su miedo se va enfoca~ 

do a diferentes cosos: a ln anestesia, a perder la conciencia, a 

perder el control de sJ mismo, entre otras cosos. 

" Ante su enfermedad el niño puede entrar en un estado de ª.!! 

gustia y ansiedad, esto es, un temor vago n lo desconocido, un t~ 

mor a lo que puede presentarse en cualquier momento a lastimarlo •• ~ 
(15) 

" Paro un niño de cualquier edad hay muchas cosos extrañas y 
alarmantes en un hospital, a porte de sus experiencias dolorosas: 

estor separados de sus padres, ser 11te11didos por enfermcrlls dcsC.Q. 
nacidas.,." (16) 

Para prevenir este tipo de reacciones del niño frente a la -

hospitaliznci6n, en muchos hospitales americanos se les entrego 

unc...adernito a los niños , donde se les explica mediante dibujos 
qué es el hospital, los aparatos e instrumentos que puede llegar 

a utilizar durante su estancia, as! como t~mbién las personas con 

los que tratará diariamente:médicos, enfermeros, dietistas, mos

trándoles once todo el aspecto positivo de los mismos poro que -
los niños no los vean como una amenazo. 

Asimismo. varios doctores recomiendan que los podres acompa

ñen a su hijo en el momento de la hospitalizaci6n, para evitar -

que el niño sufro pensando que lo han abandonado. 

Este sentimiento de abandono lo puede interpretar como un 

castigo por padecer una enfermedad de cal magnitud, o bien por -

el hecho de que sus podres ya no desean cuidarlo en cosa, por lo 

(15) MADRIGAL LLORENTE. Los nifios son as! ••• P.252 
(16) SPOCK-LERRIGO. g1 cpidgdo del niño lisiado, P.48 
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que prefieren llevarlo o dicho instituci6n (hospital): nnte csLo 

el nifto su[re danos emocionales que lo llevan a lo deprosi6n, a

batimiento, tristeza, ansiedad, puesto que sus padres constituyen 

ol pilar o travbs del cual el niño ve adquiriendo seguridad y co~ 

fianza en si mismo y en los que lo rodean, por lo que el proceso 

de outoofirmoci6n de la personalidad del niño se ver& obstaculi

zada al no satisfacer adecuadamente sus necesidades. 

Sin embargo esta seporaci6n de los podres es a menudo inter

pretado err6neomente por loa niños, yo que los padres no los abo~ 

donan ni los castigan al llevarlos al hospital, sino que buscan 

lo recuperaci6n y superoci6n de lo crisis de la cn(crmednd. 

IJ,4,- El niño frente o la muerte: 

Debido a que lo F,Q, es una enfermedad que puede llevar tar

de o temprano a un desenvolvimiento fatal (puesto que a~n se del!, 

conoce el modo de atacarlo), es conveniente hablar un poco sobre 

el concepto que los niños, de diversos edades tienen sobre lo 

muerte, yo que bsto es uno realidad que todos han de aprender o 

experimentar. 

Casi todos los que sienten miedo o lo muerte en los momentos 

mAs diílcllcs de su yida, es porque han ~rcsenciado la muerte de 

als6o íamiliar, o ~n otros por alguna enfermedad que sufren o por 

otros acontecimientos traum&ticos. 

El miedo del nifto a lo muerte indica un profundo sentimiento 
de ser indefenso, ~e soledad y desesperanza. 

Gesscll ( 19so:• plantea la concepci6n que los niiios tienen S.2, 

bre la muerte dap1~ntliendo de cado edad, 

Es intercsnnrc ver cbmo las concepciones sobru ln muerte va

rlan: algunos lo consideran como algo ajeno, otros como un proca 

so biol6gico, otros tun sólo la toman como sin6nimo a los slnt.2, 

mas del proceso de morir. 

De cada edad GessclJ dice lo siguiente: 

3 años 

9~2S~ES!~~-~~-~~~E~~: 
No tiene una conciencia clara de lo muer 
te. Lu puudc llegar u concebir como un = 
nislnmicnto, un~ ouscnciu, 



4 ni\os 

5 años 

6 años 

7 oi\os 

B oi\os 

9 rulos 

10 años 
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El concepto que tiene suele ser limitado 
Puede tener unu vago ideo de que lo muerte dn 
tristczo o peno, pero por lo general no lo re
rclociono con una cmoci6n determinado, yo que 
realmente no snba lo qucfsignifico morir. 

Su concepto es un poco mis realista y obje 
tivo. Relaciono lo muerte co~l fin, y odvier= 
te lo inmovilidad de lo que estó muerto, 

Poro él uno persono mucrtoes aquello que
no camina, no ve, no siente. 

Relaciono ln muerte con laed1d, por lo que 
los viejos son los que mueren primerg,No le -
preocupo su propio relación con la muerte o ln 
de sus fumiliores. 

Puede llegar u tener un concepto de muerte 
como un proceso reversible (uno vez muc~to pu~ 
do volver n lu vida), 

Vinculo el proceso y concepto de muerte -
con el neto de motor, In enfermednd,los hosp,i 
toles y lo vejez. 

A esto edad el nif10 va adquiriendo un si.a 
ni[icodo m6s consciente de lo mucrtc:seporo -
ci6n de los seres queridos.El niño puede sen
tirse angustiado de que su madre muero y lo .!!. 
bnndone,No ve ln posibilidad de que él muero. 

Su interés está centrado en el atodd, en
tierro y cementerio, 

Su concepto de muerte es más reflexivo y 
reolisto,Comprende que algún d!a morirá,pero 
niega que ésto llegue o ~uceder.Posibles cau
sas de lo muerte: vejez, enfermedad, violencia 
y agresión. 

Su curiosidad se centro en visitar cemen
terios, funerales, tumbas y ritos, 

Yo no muestra interés por los tumbas y fll 
nerolos, sfno que se inclino por lo que sucede 
después dqlJ.o muerte. 

Muerte es un proceso natural (~enos cuando 
alguien cercano a él mucre) • Acepto que él mo 
rirá. · -

Le da carácter biolbgico, relacion6ndolo -
con el proceso de morir: pulso no se siente,d,!. 
jo de respirar.No muestra mucho interés por lo 
muerte, 

Fen6meno natural, biol6gico que consiste
en lo negacióp de/lo vida.Apego n lo tjerro. A 
ccpto que unql!luere y es onterrodo, Sobe que -
después de 1"'1uerte el cuerpo se desintegro o 
momifica. 
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~~!~! ~~~~~2!~-~~-~~!!E!: 
11 años Interés por el entierro y dcsintegroci6n. 

Desean que ningún pariente muero. Teorizo so
bre lo reencarnación, sueño lnrgo, marchita -
miento. 

Acepto lo muerte con simplicidad pero no -
lo de sus parientes, Le duele ln muerte de un 
animal querido. 

12 años Es escéptico. Todos moriremos de lo contra 
rio habr!o demasiado gente en el mundo. -

Creen en lo reencarnación. Algunos piensan 
que existe uno relación dircctn entre la forma 
como se actúa y lo que sucede d~spués de lo 
muerte. Sólo los buenos tienen derecho al cie 
lo. -

13 años La muerte es remota e inevitable. Ln peno 
es por los que se quedan. No hay dos lugares -
de destino: ciclo e infierno. 

Se preocupa por parientes y nmigos que han 
fallecido. 

14 años Le intereso más lo vida que la muerte. La 
acepta como algo que va a suceder y es capaz
de enfrentarse o ella sin temor. Ignora lo que 
sucede después de la muerte. 

15 años La muerte es algo que nos acompaña. El al-
ma del que muere no se va al cielo sino que -
permanece en el recuerdo de quienes lo conocig 
ron, Aferro o lo vida. No sabe lo que sucede -
después de la muerte. 

Algunos creen en una formo extroterrena. 

16 años Toma con serenidad la muerte de un parie~ 
te, pero no lo de un nmigo o jóven de su edad. 
Cree en el ciclo y en el infierno, algunos la 
relacionnn con su situación presente: vidn fe
liz• cielo, vida desdichada• infierno, 

Desea que la gente que él conoce no muera 
nunca. Muerte• proceso inevitable. 

II.5.- Necesidn~·s psicol6gicas y sociales del nJílo enfermo: 

Spock-Lerrigo (1967) revelnn algunos de los necesidades del 

niño enfermo, los cuales dct.n ser tomados en cuento para que el 

niño salga adelante más fácilmente, Dentro de los necusidodes ~! 

sicas del niño, los quo se encuentran con mayor frecuencia son -

los siguientes: 

I I. 5 .1, - 1f.e.E_Ol!.i.!!.o.!!. .!!,c_s,!!_b~r _•J,!!.C_ss_ l~ !l.U.iC.!,c..:, 

Poro el nifio enfer1no Cb importante saber que sus podres y las 
demás personas que lo ro~enn le demuestren cariño, ya que ~ste -
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le proporcionará seguridad y confianza en s! mismo (le hace sen
tir que vale). 

Este sentimiento se empiezo o desarrollar en la infancia, -

siendo que el niño capta desde muy pequeño, a través de las mani 

festociones de sus padres lo que éstos sienten por él. 

A medida que el niño va creciendo, se hace un poco más inde

pendiente, sin embargo suele recurrir constantemente a sus padrea 

para obtener pruebas de seguridad. Es en esta forma como el niño 

va adquiriendo confianza en los demús y en él mismo. 

El niño, poco a poco se va dando cuenta de que es diferente 

a los demás niños y de que constituye una dc-silusión pal"O sus P!!. 

dres; esto puede llegar a dc-primirlo pues pienso que aus padres 

no lo quieren. Lo más importante para cada hijo es el hecho de ª!!. 

bcr que sus padres hacen por él todo lo que pueden, ya que con~ 

lle ve lo importante que es su vida paro ellos. 

" El niño responde m6s que el adulto o lo ntmósícra emocio
nal del ambiente en el que vive; y para el nino que aún no va a 

la escuela, el hogar constituye todo su ambiente. 11 (17) 

" El nifio en su dependencia necesita amor y atención, y un ª!!!. 
biente consistente y regular que le de seguridad. Es de esperar 

que progrese y se desarrolle bien, si sus padres tambi6n se l1an 

adaptado bien, son afectuosos }' plácidos. " (18) 

ll.5.2.- He~cAi!!.a!!, !!,e_e!!!.i&c~ ~ .!_C~p~a.s_i.ful AD,Si~l~· 

Un niño aolo,tiende a pensar constantemente en su enfermedad 

puesto que no tiene distracción alguna, as! como tampoco un ami

go con quien platicar y compartir momento.s agradables. Esta si

tuación de soledad puede llevar al niño a estados depresivos y 

angustiantes debido a que continuamente piensa en su problema; ~ 

si-mismo lo lleva a un egoísmo al ser ~l mismo su foco de aten -
ci6n ain importarle las personas que están a su alrededor, 

(17) HAYER W. C., SLATER-ROTH. Peiguiatria Clínica. P. 336 

(18) ~· P. 336 
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El desenvolvimiento de lo personalidad, las roaa;ioncs emocl!!_ 

nales y los conductas normales, se pueden ver obstuculizndns sl 

el niño no toma parte en la vida de uno comunidnd,yo que el hom

bre por nnturslezo es social, por lo que logrará madurar en to-

dos los sentidos (bio-psico-social) Ül estor integrado en una ss 
ciedad, puesto que obtiene de ésto, lo necesario para sstis(ncer 
sus necesidades, 

Los niños, como es natural, quieren estar con otroo niños de 

su edad paro jugar y aprender juntos, Esto ayuda al niño enfermo 

a darse cuenta.no sólo de sus limitaciones ante ciertas nctivid.!!, 

des, sino también de sus habilidades personales: donde él puede 

hacer algo mejor que otros, 

El niño en(crmo debe ser capaz de aprender o compartir sus i~ 
toreses con otros niños para lograr su aceptación social, Asimi.!!, 

mo1es necesario que se les ayude e aprender a sobrellevar lns m.!!. 

nifostociones de lástimn do lo gente, yo que ésto lo ayudará a 

su adaptación social. 

La necesidad de ser nceptado por los otros es general, y u -
todos los seres humanos les gusta agradar, La intensidad de este 

necesidad depende d~ lo experiencis que se tenga en la primero 

infancia, Una exceslva dependencia de la aceptac16n de los otros 

puede llegar a perjudicar la adnptoci6n social del niño. 

" Los niños necesitan un contacto frecuente, cercano e íntimo 
con la madre a fln de formar el lazo social que permite a lB;mo

dre y después a ~crits personas, influir en el comportamiento del 

niño. " (19) 

II,5.3.- J!e~c~i.!!.a.!!. _!!.c_j~cso_y_rscLe~c.!.2.ni 

El niño necesi~o de tiempo libre para jugar, ya que el juego 
representa uno parte esencial en la manero de crecer del pequeño; 

a través del juego desarrolla facultades de coord1naci6n, fuer -

zas flsicas, habilidad y conciencia de los cosos y ~xpresn emo--

(19) 1-"INNIE, N,B, Atenc::iÓIJ en t.>l hot•ar del nl ño con paralisiscc
rebrnl. P,17 
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cioncs. Por estas razones se ve que el juego es importante pura 

el niño enfermo, ya que contribuye u su desarrollo rlsico y men

tol, os! cOmo también o su adnptoción y nccptacJón, pues es a tr.!!.. 

v6s de éste donde el niño va odquJricndo un mayor conocimiento de 

si mismo, o medida que se da cuenta de aquello que puede 'hacer y 

de lo que le gusta, aumentando con ello lu confianza en si mismo 

Y aprendiendo ciertas normas que lo ayudarán a la convivencia s~ 

cial. 

I 1, 5. 4. - !f.cf...C~i!!_a!!_ !!_c_o!_i,!!.11!_a!:,ifu!,_c,2_n.!:,r2I.1. _1il!_c.!P.l.i!!.nl. 

La disciplina es necesaria en el niño enfermo ya que le edu
ca lo conducto y lo llevo al dominio de si mismo. 

Esta tiene por objeto la expansión del ner y el ejercicio de 

la plenitud de los facultades del niño, el cual, para compensar 

el sentimiento que tiene de su debilidad, debe estor seguro de lo 

fortaleza de aquellos de quienes depende, y cuya protección le es 
indispensnble. 

Los niños necesitan que sus padres les pongan limites, ya que 

a través de ellos desarrollan sus propios patrones de comporta -

miento. Una persona desorientada, sin control. va siendo recha -

zuda puesto que no respetu la norma de convivencia sociul, 

'' Un niño serA más querido y por lo tanto m6s feliz, si ha a 
prendido la manero de llevarse bien con las dem&s personas. "(20) 

SJ:n11embargo, cuando las medidns disciplinarlas resultnn exce

sivas (van m&s allá de lns capacidades del niño) respecto a lo 

hecho por ol pequeño, éste se da cuento y considero al adulto una 

persona injusta, Por otra parte, el niño sabrá sin lugar a dudas 

cuando ha sobrepasado los límites, ncopta.rü la disciplina justa 

que el adulto le aplique y lo respetar& por haber insistido en 

qua se mantengan aquellos limites. De hecho, los niños parecen 

gozar cuando se establecen limites y aunque no pueden expresarlo, 

comprenden la necesidad de respetarlos. 

(20) SPOCK-LERRIGO. oe cit. P. 11 
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Loa niño.a con impedimento.a deben desarrollar un comportomle!!. 

to oociol odccuodo como cualquier persona, y deben aprender que

uno conducto inconsiderado causa la dceoprobnci6n social. 

La disciplino, se adquiere gradualmente y deade muy pequeños. 

A-penos nacido el niño, empezará n form11r un importnnt!simo vin

culo con sus padrea que lo hará buscar su eprobuci6n y evitar su 

desaprobnci6n1 esto es todo lo que un niño necesita pnru upren -

dcr que comportamiento es aceptable y cual no lo es, 

Lo desaprobnci6n no es un medio muy eficaz poro enseñar el -
comportamiento social. Es mucho más efectivo seguir estimulando 

e ir hucio adelante en una secuencio gradual ininLerrumpidu, de 

manero que no se permita al niño detenerse en su do!sarrollo. 

II.5.5.- !f.e~e~i~a~ ~e_i!!.d~p~n~e!!.c!o~ 

Todos los niños atraviesan por uno fase completo de depcn -

dencin y unidad con su familia, lo cual constituye el primer en
torno inmediato, 

Los niños pequeños tienden n depender mucho de los mayores -

poro resolver aua problemas y recibir su tratamiento cotidiano 

Durante los primores cuatro 6 cinco oños de vida, el niño n~ 

cesitn de ln prese11cin f!sica del padre o de lo madre (o de cuo~ 

quier persono que lo sustituy~ a 1¡uicn el niño percibe como figu

ra protectora. Estt• forjo el sentimiento de seguridad del peque
ño, l1ncidndolo menos ouceptible nl temor, y ayud,ndolo a vencer-

1 os inevitnhlea t~l•~rcs propios de su desarrollo, 

MienLrna el ¡1·quefio siente que puede confiar en sus podres y 
crea que estnr~11 fvnto n 61 cuando esth en peligro, otrnvesorá -

sin problemas los nílos de desarrollo y crecerá hn~ta alcanzar la 

madurez. 

Los niños enfermos requieren que se les enseíle o llevar a ca 

bo aquellos actividades relacionadas r.on la vida diario (como su 

tratamiento) con el prop6sito de que domine los aspectos pr&r.ti

cos de codo dlo. Este uprendi~njc debe ser gradual. 

Lo educ<aci6n debe ser un estJmulo r unn preparación para In-
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·uutonom!u no un medio ¡111ra munLcner al 11J11o linjo 111 de¡1e11dencia 
de sus pndrcst consisto en ctertn forma on un ucostumbrnmionlo -

de los nidos n prescindir de los pndr~s. 

El noveno congreso internnclonnl do f-'Jlirosis Qu1BLicn preso!!. 

tn unos estudios realizados con dos grupos de ndolosconteB do d~ 

fcrontcs edndos: 11) GrupoJlo 1:1 n 14 nilos; li) Grupo de 15 11 17 a

ilos, donde se lleg6 n lns siguientes co11clusionos: 

Se dijo que los sdolescentes con enfermedades crónicns (como 

la F.Q.) denotnn un rctrnso en el desarrollo do su independencia. 

Los estudios que se hicieron tomaron tres elementos psicold

glcos de lo F,Q.: su nnturnlezn cr6nico\ su desenvolvimiento fn

tnl; In visible desventaja de su crecJmiento retardado. 

Los resultados de estas invcstigncionos fueron los siguientes: 

- Adolescentes do 13 a 14 años: mostraron un pequeño retardo 

en lo que respecto a hacer citas con j6vcnes de su ednd, pero e11 

generul, no tuvieron monos actividades fuera de cosa que cual -

quier adolescente sono de su edad. 

Parecían ser menos independientes en el manejo de sus confli_s 

tos sociales~ experimentaban menos responsabilidades en lo que -

respecta o su l1igiene personal. 

- Adolescentes de 15 a 17 afios: no tuvieron monos actividades 

sociales que el erupo anterior, 

Se vi6 que su respon8obilidod era menor en lo que respecto a 
vivir las reglas de la salud. 

La adolescencia es una etapa en lo que la persono busco su -

propia independcnclo (autonom!o), quiere 8firmor su personalidad 

por lo que su conducto suelo manifestarse en forma de rebeldía; 

esto actitud se puede dar contra el tratamiento. yo nea por que 

los quito tiempo, por el hecho de que uno autoridad se lo ho mon 

dado o bien porque se sienten esclavos del mismo, deseando por~ 

llo romper con todo aquello que lo hago dependiente, Como conse

cuencia de este rechazo pueden originarse grandes problemas en 

la salud debido a que ésto se deterioro ante lo falta de trato -
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miento. 

Para prevenir en ciertn formo este problema, es necesario que 

se prepare ol niño, desde pequefio, para que haga suyo el trotamien 

to y de esta manero forme porte de su vida cotidiano; logrando ·~ 

to, el adolescente no hará a un lado su tratamiento puesto que lo 
considero parte de si mismo. 

'' Los padres se ven recompensados al observar la independen
cia creciente de su hijo y una personalidad que puede adaptarse -

a otras personas y a otros situaciones." (21) 

II.5,6,- lie~e~i&n.!!, !e_ss_r_tL&!..a&o~ ~o~o_p~r~o~u~ ~oLm!!)~si 

Es importante que los niños con F.Q, aeon tratados como per

sonas normales, ya que poseen uno habilidad intelectual normal y 

no presentan ninguna dificultod para mover~e de un lodo poro otro, 

Estos nifios no presentan problemas para comunicarse, as! como 

tampoco para comprender lo que se les dice, por lo que pueden 
llevar a cabo un trabajo ordinario en lo escuela.(22) 

n Independientemente de muchas limitaciones, los nifios-as 

con F.Q. pueden y deben llevar unos vidas activas y felices.''(23) 

'' Los nifios-as Lon F.Q. deben ir a la escuela y disfrutar tg 

dns lns actividades ~ormoles que un niño normal lleva. A los ni

fios con F.Q. se les debe exigir igual que a todos los demás."(24) 

Los adolescentes con F,Q, muestran por lo general los mismas 
caructcrlsticas qu~ los sanos, tales como: formarse ideales, de

sarrollar ideas pciltticss, religiosas,éticas, afán de independe.n. 

cia y rebcldia, ~11tre otras, 

Se dice que e~ niño con F,Q, debe ser trotado como una persg 

(21) FINNIE,N.B. op r.it, P.24 
(22) Los retrasos que pueden presentarse se deben, eqiia mayor.la -

de los cosos, a lns hospitalizncianes debidas a las crisis 

agudas de su enferm~dad, 

(23) A.M.F.Q, ~· P.12 
(24) ~· P,12 
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na normal y aceptarlo, ya que el nifio de~dc que nace os porte de 

la familia, y junto con todoS los miembros de la misma parte de

la humanidad; este nifio participu de 111 pcr[ccci6n potencial del 

gbnero humano ( inteligencia, voluntad, sentidos internos y ex -

ternos), lo mismo que sus evidentes imperfecciones, lo cual se m~ 

nificstn generalmente en ln herencia y de mo11tinás especifico cn

lo situoci6n familiar; " ••• es prec!sumcntc oqul donde surgir&n -

las primeros frustraciones inic~alcs. Si los pndres se pcrcatun

dc su unidad con los propios hijos por un lodo, y de lo unidad -

potencial de sus hijos por el otro, no se intcrpondrán·obstácu -

los en el comino evolutivo de aquellos,'' (25) 

Por otro lodo, la UNESCO (1977) defiende el derccJ10 que tie

nen los enfermos de ser trotados como personas normales, ya que 

todos los individuos, independientemente de la enfermedad que P.!!. 

dezca, merece recibir los cuidados que necesita, ya que es contr! 

buyentc al hien com6n de su comunidad,a truv6s de los aportacio

nes que le proporciona o la mismo, y nl vulor que 6stas pueden t~ 

ner para los dem6s, 

El nifio necesita ser amado y aceptado como si fuero un nifio

normal; aceptado tal cual es, con sus limitaciones cuolcsquiera

quc éstas sean. Una aceptaci6n de tip</normal,quc huga que e.eta -

blezcon relaciones mutuas sntisfnctorios entre el nifio y su fnmL 

lia, permitirá que la personnlidod del niño se desarrolle en el
ambiente más favorable, A la largo lo que importa no es ser fíe! 

comente perfecto o muy inteligente, sino la J1obilidad de enfren

tarse serenamente al mundo, de ser amistoso, servicial y 6til, -

lo que hace a uno socialmente aceptable, Ya seo que un nifio seo 

normal o lisiado al nacer, logrnró m6s f6cilmente su felicidnd y 
podrá desempeñar un papel satisfactorio como adulto, si crece 

dentro de una familia alegre, osentoda y unida. 

(25) WEIHS,T.H. Niños necesitados de cufdndos especiales,P.164 
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CAPITULO I 111: LOS PADRES FRENTE A LA ENFERMEDAD DE SUS JllJOS: 

lntrodu<:clón: 

A continuación se presentan las diferentes actitudes que los 

padres de familia tienen respecto n lo e11fermednd de sus l1ijoa, 

Este <:npltulo es <:onPecucn<:in de los onterJores, yo que estas 

actitudes (que los piad~ ¡1osecn) se deben 11 lo enfermedad de sus -

hijos, por lo que es de utilidad <:ono<:er <:Ómo pueden llesnr n ren.s 

clonar ante el diagnósti<:o y transcurso de ln enfermedad, asl <:a

mo el tipo de edu<:n<:ión erróneo que ellos piensan es ln ndccuodo

poro el ntno, por su situación de enfermo, 

111.1.- A<:titudes de los podres onte el dtognóstico: 

Las actitudes que los podres de familia pueden llegar a tener 

vorlnn dependiendo de <:oda uno; sin embargo, hoy ciertos a<:titu -

des que styfirescntnn fre<:uentemente en aquellos parejos que reci -

ben por primero vez el diognóstico de la enfermedad de su hijo, 

Cuondo se les informo por primcrn ve~ que sus hijos padecen -

une enfermedad incurable, asombrados y <:on un gran sentimiento -

de pana nl no tener ideu de lo que deben hacer. 

No es sorprendente que muchos podres tengan sentimientos am -

bivalentes con respecto a su hijo, es decir, que o rutas sientcn
aJolor por él (como si fucrn normal:que no tuviera ninguna enferme
dad), y en otros momentos vuelvun u sentirse afligidos, angustia

dos husto rechozontcs, Esto se debe n que en realidad quieren nl 

niño, pero no aceptan sus impedimentos y sufren por ello. Quizá

truten de resolver este problema <:nmbiondo de doctores, buscando

ª alguien que les ofrez<:o uno curaci6n in.mediata, o milogrosu, 

Ante este shock inicial. los podres puedenfpresentnr lns si 

guientes renccionea: 

Esta negación <:onsiste en hacer a un lado el diagn6sLico pa

ra no angustiarse ante lo ameno~o de perder al hijo. Esto angus-
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tio es ton sronde que llevo n los podres o no aceptar consciente
mente la enfermedad del hijo, 

Kobler- Ross (1979) afirman que lo nesociún del diasnóstico y 

el aislamiento de los podres se debe o que sienten incapacidad de 

hacerle frente o lo situación presente, yo que les resulta depri
mente y triste. 

El rechazo del diagnóstico sue~e ser más corocteristico de la
modre, puesto que la relación madre-hijo es intensa¡ por esto ra

zón, la madre puede llegar o sentir que lo enfermedad lo doña o -

si misma: lo amenaza de una enfermedad mortal en el niño represe~ 

to simbólicamente la muerte para la propin madre. 

Debido o que la enfermedad perturbo, angustia y deprime o los 

padres, éstos prefieren negar la realidad tratando al niño como -
si no tuviera nodo, por lo que corre el riesgo de exigirle más .!!.. 

llá de sus copocidodes, 

Tornopol (1983) dice que los podres tienen miedo de enfrento~ 

se o lo reolidad 1 lo cual no les permite asumir una acción positi

va en beneficio de su hijo, ya que les resulto penoso aceptar los 

hallazgos de un exámen dignóstico, cuando los resultados son drá~ 

ticos. 

" Cuando una modre y un podre trotan de hacer creer el uno ol 
otro que su hijo no tiene un defecto serio, dicho actitud levanto 

uno borrern entre u~bos. Tienen miedo de enfrentarse a la verdad." 

(26) 

lo que sucedE< realmente con los padres que niegan lo realidad 
de ~•ltuoción, ~s que son o si mismos o quiene~ "trotan de enmas

carar lu verdad, yu que a lruvés del hljo, son ellos mismos los -

que se sienten afectndos por lo enfermedad. 

En general se ve como este tipo de reocci6n de loa padres se 

debe en gran parte el deseo de nernr el senlimiento doloroso que-

(26) SPOCK-LERRIGO.~. P.6 
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les produce ln seriedad de lo enícrmrdud del l1ijo y su prun6sLico. 

111.1.1.2.- ~~~!~s!2~-s~~~~~~~f!s~-1~-1~~~-f~!!~~-r!~-~~~!~! 1 

Sopck-Lcr~igo (1967) nílrmnn que 1lcspu~R del cho~uc inlcinl, 

viene un periodo de rcsentfmienlo en los podres en donde suclcn

preguntorse ¿ Por qu~ tenlo que 11nsnrnos eslo a nosotroH ?. Esta 

re~cci6n se do por el hecho de que los pudres ven cu el hijo au

futuro, su continuidnd. 

Por lo geucrnl, los podres sienten que sus hijos son su mejor 

contribuci6n, por lo que cuando un hijo sufre unn enfermedad inc~ 

roble, ~ste hoce imposible los mctns que Me hublnn propuesto, por 

lo que los podres sufren una herida muy grnndc y honda en su or

gullo, que muchos veces puede ser m&s doloroso que la dcsilusi6n 

del hijo. 

111.1.2.- ~nsu~tini 

Los padres sienten onsicdod y angustio unte la cn[errncdnd de 

su hiju, debido n q11e se sienten o~ondonados u sus propias fuer-

zas. 

Esto angustia, asimismo, se dcb~ o que los podres soben que

cs uno s1Luaci6n que no pueden dominar debido a que rebasa sus -

poa!btlidndcs, slnti6ndose por ello dcsnmpdrados y con dc~eos de 

huir mediante el bloqueo de la vidn imoginarin, al ver nmennzodo 

su rol de protectore~. 

Los padres pueden llegar n presentar momc11tos de deprcs16n , 

tensi6n y crisis de llanto [recuentes, nl entcrursc de que su 11! 

jo no podrá llevar una vida parecido a lo de los otros niños dc

su edad. 

" La enorme responsnbilidud en tener un hijo-o con F.Q., los 

cuidados y los posibilidades de complicaciones graves y serlns,

causnn en los padres uno gran tcnsi6n y deprcsi6n que pueden ser 

constantea.'' (27) 

Asimismo, cuando los podres de un niño con F.Q. están cona -

cientes de que esta enfermedad requiere una adecuada atenci6n y

un tratamiento constante para que el niño salga adelante, ol VCL 

(27) A.M.F.Q.op cit.P. 11 
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se incapacitados e impotentes paro llevarlo 11 cabo, pueden senLi.L 

se nngustiudos profundsmen~c puesto que temen no saber actuar ad~ 

cuadnmente en el momento de una complicoc16n. De esto manero, los 

podres se muestran ansiosos nl vivir constantemente los ¡1cligros 

de la enfermedad del hijo. 

Por otrn pnrLc, los podrris pueden sentirse nngustindos nnLe

el sufrimiento que en un momento dado puede llegar u sentir su hi 
jo, como consecuencia de su padecimiento. Ante esto, los pndres -

pueden deprimirse al sentirse impotentes para eviL~rle cualquier 

molestia o dolor al nifto, os! como tambiln paro d.1 ~e 6uf1ciente 

apoyo emocional al mismo. 

III.l.J.- ~C!ltimie!lt~ ie_c!!.l~ai 

Los podres pueden llegar o sentirse culpables por l1nber pro

creado un hijo enfermo, sobre todo cuando la enfermedad es de C.!, 

r6cter hereditario, 

El sentimiento de culpa '' ••• suele existir en los padres con

hijos con F,Q,, sobi6ndose"cuuso" del problema de su hijo-o al -

ser portadores,'' (2B) 

Asimismo, los padres en su angustio pueden sentirse m&s o m~ 

nos cu1pnblea, por 110 haber podido preveer y prevenir lo enferm~ 

dad, o bien por no l1ncer lo suficiente por el niílo, 

Tarnopol (1983) dlce que tal vez 109 padres sienlnn la nece

sidad de culparse el uno ul otro como pnrte del conflicto en el

que el nifto es un Ticro incidente, 

" ••• los eentlrn'.t1ntos de culpa, que destruyen ln 11osibilidad

de una nctunción • !'tcnz, suele ser la bnse de s~rl:1n dificultades 

entre el esposo y la mujer.'' (29) 

Este sentimiento de c11lpahilid~~ puede traer como consecuen

cia el que los padres rucurrnn a lu hiperprotección que corres -

pande n lo afirmación de HU poder protector y a in nfirmaci6n de 

su nmor. Tomando en cuentn lu9 conr.ecuenr:ias que esta actitud pU.!;_ 

(2B) A.M.F.Q. ~· !'.ti 

(29) CRUICHANK,W,H. ~~'...-'º" <inñn r.urc_>hrul. P.29 
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~e traer consigo, se origino " , •• en los demás hijos, sentimientos 

de celos o resentimiento nl ver que su hermanito-o se llevo aten

ción especial de los podres. " (30) 

Los padres sufren hondos sentimientos de culpo, por lo que -
trotan de aliviar su pena y compensar el daño hecho al nifto ino

cente, de una de estas dos moneroB: condcn5ndo8c a una eB~lavitud 

sin descanso en el cuidado del niño (sobrcprotcccJón),u proycctau 

do su culpa hacia los doctores, trnbi:1jndores sociales o maestros, 

acu~ondolos airadamente de descuidos o equ{vocos, 

Por ~ltimo el sentimiento de culpo que tJcnen puede deberse

º que se sienten incapaces de dar o su cónyuge el consuelo que n~ 
cesita, puesto que él mismo no lo tlcnc, 

Spock- Lerrigo (1967) sostienen que ante lo enfermedad del nL 
ño, los podres " ••• en el fondo de su coro~6n no pueden evitar el 

sentir en ocasiones cierto resentimiento en visto de que tienen -

que privarse de muchos placeres, sacrificar ambiciones, gaatar -

gran cantidad de energla (en realidad gran parte de su vida) pa

ra ayudar al hijo.'' (31) 

En general los podres sienten rabio e irritación, como un e

lemento de lucha contra la enfermedad del hijo: 

- Rabia ante la propia impotencia.la cual puede manifeatars~ 
ante: 

+ El sentirse y saberse imposibilitados, Impotente~ ante io 

enfermedad, ya que. a pesar de que algunos pueden contar con los

medios materiales necesarios, se sienten imposibilitados al no P.2. 

der hacer nada para evitar que el niño padezco dicha enfermedad, 

+ Por no poder prevcer y prevenir la enfermedad. 

+ Por ser responsables de lo enfermedad del hijo. al ser -

portadores del sen que la origina. 

(30) A.M.F.Q, op cit. P.11 
(31) SPOCK-LERRIGO.~. P.5 
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- Rabia ante loa médicos: 

+ Como un resentimiento por haberles pronosticado y diagno!!_ 
ticado la enfermedad del hijo, 

+ Por no ser lo suficientemente competentes como para eli
minar definitivamente la enfermedad. 

Por no saber detectar quién es portador del gen, 

- Rabia ante la gente en general: 

+ Por tener compast6n de su hijo, 

+ por criticar a su hijo sin saber los motivos quu lo ori
llan a actuar de detRrminada manera. 

+ Por no permitir que sus hijos convivan con el suyo, deb,i 
do a la enfermedad que padece, 

lloatilidad: 

+ Debido a que loa padres sie11ten destruidas sus esperanzas -

acerca de que sus hijos pudieran salvarse, 

+ Frustraci6n nl ver que la real1zaci6n de sus metas y ambi
ciones respecto al hijo, no podr6n verse cumplidas debido a la -

enfermedad que padc~c. 

+ Hacia los propios hijos, por la enfermedad que tiene, aun
que el niño no tengo culpa de ello. 

+ Debido a que el padecimiento de su hijo ca un3 verdadera

moleatia, ya que li~ita sus nctlvidades, 

Asimi~mo los ~n~res pueden llegar a ~cntir rabia debido a que 

la cn[crmednd de NUS hijos constituye para ellos una egreai6n,ln 

cuul los mantiene en un estsdo r nerviosismo que los llcvn n to

ma~ una actitud nsrcslvn, irritante ante lns ctrcunGtancias que

lo& rodean. 

Los paires que Llenen un hijo enfermo, pu~den llegar a sentiL 

~· .iolos, "•·•aislados de los padres de loo nifios no inv!lidosT 

~~i·-~i.·lwcntu ~i aquellu~ no ~ejn~nn n sus hijos jugar con el n~ 
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fio o[ectodo.'' (32) 

Esto soledad puede llevar o los padres u estados depreslvos y 

dcscompcnsnclones. yo que los lleva o In rcme~oracl6n de csccnos 

penosos, y lo lncopocidnd de recuperar lo encrg!o invertido en su 

hijo durante lo enfermedad. 

Por otro porte, los podres de un nlfio enfermo pueden llegar a 

sentir soledad, debido o que, o pesar de constituir un matrimonio 

no se apoyan lo suficlentc porn afrontar In situocl6n. 

llt.1.6.- Jli!.s~u~d~ tle_i~f.2r~o~ión: 

Despu6s de haber otrovesodo por un periodo de shock en el 

cual los podres no se conscicntiznn de la información ~1uc les pr2 

porcionon oc eren de lo enfermedad, vic11e urWcrlodo de nobrcncti

vidad coructerizodo por lu constnntc consultn~de otrus opiniones 

y b~squedo de informnc16n, en el cual los padres trotan de indn

gor todo lo que pueden sobre lo enfermedad: qu6 es, por quA se -

produce, qu6 ln origina, cuál es su pron6atico, cómo tienen que

estructurnr su cosa y los métodos espcclficos poro manejar nl n.!_ 

ño en los diferentes situaciones que se presentan dentro de lo -

vida familior. 

Asimismo, desean buscar informnci6n sobre la enfermedad, pa

ro conocer toda la verdad de In situuci6n y no scntir~e engañados, 

as! como también poro reducir el sentimiento de culpnbilldud que 

tienen. 

Las actitudes anteriormente mencionados no se dan oisladnmc!!. 

te, sino que so~ntcrdependicntes, es decir, que una tiene como

consccuencla otro. Uno persono puede llegar n presentar todas 

los actitudes onteriormentvfuencionndns. 

III.2.- Reacciones de los podres en el transcurso de la enferme

dad: 

Cuando el niño tiene que ser hospitalizado, los pudres pueden 

(32) SPOCK-LERRIGO.~. P.3 
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anguatinrse JR que esto separaci6n puede ser ln de[initiva, debi 

do o lo seriedad de la enfermedad que padece el hijo. 

Por otro lodo, " algunos padree encuentran en que los desped.!_ 

das son tan dolorosos que trotan de abandonar el cuarto sin decir 

odiós".(JJ) En este coso, el niño va perdiendo lo con[ianzo en -

sus podres puesto que lo obondonon en un lugor desconocido poro 
él. 

Los rcocciones emotivos de los podres frente o lo enfermedad 

Y hospitalizoci6n del niño, desempeñWl un rol imporL¡¡ntc en lo r.2 

acci6n de éste. 

Actualmente los podres pueden llegar a mostra1·q1• ~rnnquilos

con relac:i6n o lo hospitolizoci6n de su hijo, yo que es en esto

instituci6n donde su hijo podrá beneficiarse de lns mejores téc

nicos de diagnóstico y tratamiento de su enfermedad. 

Kobler-Ross (1979) opinan que en el lapso intermedio de lo en 

fcrmedad, los padres se centran en el uso de diversos formas paro 

pedir y/u obtener uno prolongación del tiempo de sobrevivencia -

de sus hijos. 

Esto demuestro que lo posible aceptación del diagn6stico y -
pron6stico que tienen los podres es puramente intelectual, yo que 

emocionalmente ~sto,;i mantienen la esperanza de salvac16n. Este a,E_ 

tltud de esperanza, lleva a los padres a una necesidad imperante 

de conocer todo =c~pecto al tratamiento, investignciones y halla& 
gos recientes qu1! ¡•~dieran salvar al hijo. Esta h~9queda la toman 

los padres como :.3Cio para manejar mejor la enfermedad del niño. 

Hay diferentes formns de abandonar al nifio enfermo; entre e
llas se pueden encontrnr: 

- Descuidar el trat~miento,permitiendo que avance el proceso 

1L· lo enferraeded. Con ello loD pndres no po11en los medios necee.!. 

1 y;' <:fQCK-1.ERRlG0 • .2.!L!:_'U_. J'.53 
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rios para que el nii\o se desarrollo y encuentre eu blencst.ur, s.!. 

no que lo abandonan a sus propina fuerzas, para que la noturaleza 

actúe por el misma. 

- No proporcionarle un nmbientu (ovorablc que lo impulse a r!O. 

cuperarsc. En este aspecto se muestra el poco intcr6s que tienen 

los podres anto la enfermedad de su hijo, lo cual lo va consumic!!. 

do poco a poco. 

- No dedicar el tiempo y ln nt.cnci6n 11eccsorin y suficicnle

paro el desarrollo de su personalidad r pura la csllmulaci6n que 

necesita como medio para salir ailclonte. 

- No dar el npoyo emocional y afectivo necesario para la prg 
pin csttmulact6n del nii\o y la aceptnci6n de su enfermedad. 

- Huchos padres se con(ormnn con esperar, asumiendo la acti

tud de dejar que otra persona lo haga, por lo que dcnot.nn su i

rresponsabilidad ante ol cuidado de su hijo. 

- Otros padres catón dispuestos a delegar el trabajo de bus
car soluciones pura sus hijos,pcrmiliendo con ello 11ue otros ns_!! 

mnn el peso completo de ln responsabilidad que les compete, dcb.!. 
do e que no tienen ganas de salir y trabajnr por el futuro de s119 

hijos. 

- Hoy padres que sin quererlo, nbaudonnn u cu hijo al no dnL 
le el tratamiento que necesita porque le resulto doloroso paro -

éste. 

- Otros padres no lo hocen, debido n que les quito mucho -

tiempo y los cnnsn f!sicomcnte, 

l~prcparoci6n de los padres poro atender o los hijos. 

- Incomprensi6n de lo peno por la que atravieso el nifio. 

Otro giro que puede tomar el abandono es el que se refiere a 

los demós hijos, es decir ol descuido que éstos pueden sufrir d~ 

bido o que los padres centran todo su atención en el enfermo. 

Asimismo, el abandono puede manifestarse en el descuido do la 

salud mismo de los podres, los cuales enfocan todo su tiempo,cno.r.. 
glas y atención al hijo enfermo. 
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llI.2.4.- Difi~u!tAd_e~o~Óffii~a.L 

Spoch-Lerrigo (1967) opinan que hoy cierLos padres de familia 

que no se sienten tranquilos si no gastan en demasía sus energ{as 

Y su dinero, oun sabiendo que no aprovechan al l1ijo y privan de -

lo indispensable a los otros miembros de la familia. 

Hay otras familias que, agobiadas por las crisis de la enfe!. 

medod, se dejan llevar por el pánico, tomando medidos innecesar~ 
as de las que mós tarde so arrepienten, tales como: verder su cA 

sa, sacar a los otros niños del colegio o empleur lo economía P.!!. 

ra especular en lo bolso con resultados dcsastro~''ª· 

Los problemas económicos catón ocasionados por ~l hecho de 

que los medicamentos, la hospitalización y el equipo necesario 
paro dar el tratamiento de la F,Q, , suelen ser mU)' c11ros1 por lo 

que si una familia cuento con los suficientes recursos económicos 

se verá menos angustiado que aquella que no tiene mucho dinero.

por lo que pueden llegar incluso a abondonnr el tratamiento del 
por no poder costearlo. 

TII.2.5.- ~c~i~u& &e_lE.,s_p!!_d~e~ !!.n~c_l!!, ~o~iE_l~ !:!,U~r~e_d~l -
l:!.ijo_e!,!.f,g,r,!!!.O.L 

La pogible muer1-e del hijo suscita el miedo y la huido de A 

quellos que lo uman. ERto puede ser lm6gon de un proyecto (que

na tiene cumplimiento), que los padres tienen para sus hijos. 

Cuando se tr"L~ de enfermedades cr6nicas, los padres pueden 

llegar o soportnr rnejor lo muerte de su hijo, por lldber podido -

realizar un traba)c de duelo progresivo: ocuparse del nifio. cui

durlo mejor y mJ~arlo. 

Kobler- Rose dice que lo actitud ante la munrte es uno torca 
de tiempo limitado, que incluye trabaja emocional para alcanzar

el reajuste necesario ante lu trisleza inevitable, 

La aflicción que pueden llegar a sentir los padres es normal, 

¡·1 que 6sta se debe a la nmennzn de perder una reJaci6n que les

('~ sigaificativn: ven que ous proyectos y expectativJs no se cu.!!!; 

p 1 i ··án. 
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Para algunos pndres que ven o los nJfic1s <leclinnr poco n poco 

y sufrir, la muerte ln pueden llegar 11 tomnr como unn libcraci6n 

paro el nifto. Ante esto, los reacciones de los podres son mcnos

dromótlcas yo que tuvieron tiempo de J1nhflu11rse progrcslvomente 

a este muerte.· 

Cuando lo muerte est6 pr6ximo y ya no hoy remedio, los padres 

puedan recurrir n mecnnlsmos de deíensn, resurgiendo en ellos -

las conductas patol6gicns que se presentnron en el diagn6stico. 

Los padres pueden mostrar agotamiento emotivo que los cond!!, 

ce a la descompensnci6n de los mismos, que hastn ese momento h~ 

binn podido mantener el equilibrio • 

111,3.- Tipos de educnci6n err6nen ante el nJ~o enfermo: 

El tipo de educaci6n del nifio cn[ermo vnrisr6 dependiendo de 

cndu pareja, es por esto que a continuaci6n se presentan Jos d~ 

versos tipos de educaci6n o los cueles los padres de ínmilin pug 

den llegar a ndoptar, cuando tienen un hijo con F.Q. 

Este tipo de educoci6n es aquel que permite hacer al hijo -
más o menos lo que él quiero, de tal modo que los podres son i~ 

dulgentes y demasiado consecuentes con sus hijos. 

Asimismo, este tipo de podres suele mimar en exceso a sus -
hijos, d&ndoles m6s cosas de los que realmente necesitsn. 

Esta actitud se debe a que los padres tratan de coopcnsar de 

alguna forma la enfermedad de su hijo, o bien para eliminar el -

sentimiento de culpnbilidad aue tienen por haber procreado y ser 

los portadores de lo enfermedad. 

Estos padres de [omilin pueden llegar a angustiarse debido a 

que se sienten inseguros e incapaces de imponerse o su hijo en

fermo, ya que piensan que no deben exigirle nada debido a su p~ 

decimiento¡ es por esto que"••• se ven inducidos a compensar de 

algún modo la desgracia o sinsabor de lu enfermedad con una octi 
tud exagerádamente tolerante, con una reducci6n masiva de las ~ 

xigencias y de los esfuerzos impuestos." (34) 

(34) Enciclopedia de lo Psicologla. Psicología de ln vida fnmi
linr.P.126 
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John Gabriel (1971) dice que este tipo de educoci6n pueden 

llesor o presentar en los hijos las siguientes consecuencias: 

El nifto suele ser el clásico puqueño mimado, desobediente re
belde e inestable, el cual tiene frecuentes oscilociones de humor 

y de conducta: posan de lo confion20 a le desconfinn2a, del con

trol ol desquicio, de lo lndepcndcncio a lo dcpendencin, de la a 
mistad y sociabilidad o lo ogrcsividod y hostilidad. 

Todo esto lleva o que exista uno distorsión en la función e -
ducativa, yo que llevo ol niño o verse privado de los estímulos y 

entrenamiento autoritario que necesita poro su equilJbrio emocio

nal y para lo formación de su personalidad, así co~o también paro 

controlar su impulsividad. 

Asimismo, este tipo de educación lleva al nifio o tino inadapta 

c16n, yo que deseará que los demás lo mimen. por lo que al no r~ 
cibir lo misqo, el niño puede llegar a sentirse agredido, tomando 

él uno actitud asresiva y violento: rabietas, golpes. 

Como los padres se nteson a ponérles límites a la conducto de 

sus hijos. no les don lo oportunidad a éstos de desarrollar el d2 
minio de el mismos. 

III,3,2.- fn.!!,r~s_s2bLeJ!.r~t~c.,t.0Le~: 

L~ onfcrmcdad dnl hijo hace que éste seo m~s valioso para los 
podres, yo que ésto:i se encuentran ansiouos de su bienestar y se
guridad, por lo que toman uno actitud sobreprotectora que se mani 

fiesta por el apeuu n los cuidados excesivos y ol hecho de/ser de

masiado indulgunt•!1i, Algunos padres pueden llegar n pensar que 

nunca deben regu~~r al nifio por el hecho de que 6stc se halla en

desventoja reap~: to a los demús por la enfermedrt<I qur. padece. 

Esto actitud trae como consecuencia que el nifio nu llegue a -

desarrollar fortale?n interna puesto que casi nunca le dcjnn hacer 

las cosas por flÍ mismo, no losrnndo por ello tfesarrollar un senti 

miento claro de identidad Jndependiente. 

Algunns veces la sobreprotecci6n se puede alternar con irri
taLilJdad y recha20, por lo que el nifto so ¿escontrola al ver 

<¡¡1~ 11nns veces los padre& se comportan carifiosos con ~l y otras-
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impide quo permitan al.hijo o ser indepcndlento, explorar s6lo 

y tener nvcnturos con otros nifios," (35) 

·E.ato ar:.titud aobreprotcctoro puede sor uno respuesto de los -

podres o lo nfirmoci6n de su. pod.,]r protector y o lo afirmación de 
su omor, 

Sin embargo los podres no se don cuenta de que esto actitud -
~ntorpcce ln evoluci6n de la personalidad del nifio debido a que el 

pequefio no puede separar sus propios actitudes de los de sus pa 

dres. 

''Los hijos de padres posesivos son generalmente oprcnsivos,c2 

mo si el mundo fuese un lugar peligroso, lla adquirido de sus pu -

dres ansiedad y confusi6n por lo tanto, se tornan incapaces de hQ. 
cer algo," (36) 

Lo salud mental de los nifios está estrechamente vinculada con 

su sentimiento de seguridad, es decir, de ser amado y protegido, 

Muchas veces los sentimientos de culpa impulsan o los padres 
a hacer demasiado por el hijo enfermo; esto se debe al deseo que 

tienen de compensarle de.alguno forma su desventaja, o bien, para 

ocultar su propio sentimiento, desilusi6n o incapacidad de amorlo 

de una manero completa, por lo que suelen ercer que deben hacer , 

todo por él, 

Si se permite que el niílo domine el hogar, dice Crickmay(l975) 

se suscito un estado de desequilibrio que resulta nocivo poro to

dos, en particular poro el niílo enfermo. Si lo vida del hogar gi

ra entorno o él, es natural que pretendo lo mismo fuero dcl'hogor; 

esto le torno la vida innecesariamente ardua, y a veces hoce que
los terapeutas y msestros les resulte dificil ayudarlo. 

Se deben evitar los relaciones exclusivistas podres-niño,ya -

que su posterior ingreso a la escuelo será doloroso, Los procesos 

de desarrollo social deben ser graduales de manera que· el nii\o -

primero se sienta seguro solo con su madre y después lentamente, 

aencralice lo sesuridad con las demás personas, 

(JS) GABRIEL,J. Desarrollo de la personalidad infnntil.P.70 
(36) ibidcm. P.71 
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11 Amor a un niño significa ayudarle a crecer y desorrollorse

hasta ser un individuo maduro, seguro de si mismo. Loa padres s2 

brcprotectores impiden ese desarrollo:infnntiliznn al niño." (37) 

III.3.3.- ~n&r~s_a~t2rit~r!o~:-

Son aquellos podres que piensan que lo cducaci6n consiste en 

hacerse obedecer, por lo que muchas veces hacen o un lado la enfer 

medad de su hijo y le exigen que/i.leve o cabo toreos que van más ~
lló de sus capacidades, con tal de realizar el ideal que ellos no 

pudieron alcanzar y que para el niño enfermo constituye uno metn
i rreol. 

Paro lograr esto, los podres suelen ndoptnr normas estrictos 

de crinnzn que justifican con el hech~ ~e no querer malcriar al -

hijo. A esto se une el control excesivo y la falto de afecto que

los niños necesitan, por lo que son trotados con brusquedad debi

do a que su padecimiento lo consideran una molestia. 

El control exce•ivo que•cjercen los podres nutoritnrios, pue
den ser de dos maneros: 

- Mediante castigos corporálea scvcros:cuondo el .niño tiene -
reacciones emotivos normales debidos o su padecimiento, tales co

mo fiebre, dolor, etc. 

Ante esta reacci6n, el niño suele tornarse agresivo y social

mente cruel y atrevido, 

- Mediante preceptos morales nnte los cuales el nifio suele 

volverse socinlment•~ Llmido y apocado, retroido y con problemas -

de relaci6n social. 

Ante esto el nii:~·enfermo puede renccionnr de· diversas mnnerna 

de acuerdo a su personnlidnd: 

- Niño activo: puede llegar o oponerse o la autoridad rencci,Q. 
nando o ello con agresividad y terquedad , ln cual puede estor r,2_ 

forzada por lo irritobilidod de la·.cn!ermednd, yn que le causo r.12 

le~tia8 flaicoa que le impiden estor de buen humor. 

17) ~OLMAN,B.8,El niño ante el temor v el mic<lo, P.113 
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Cualquier fracaso que tenga el nifio lo toaar& co~o censura 
personal. 

- Nifio pasivo: se somete.o lo que le mandan sus padrea, Se 

vuelve retraído, tlmido, dado o ln fonlosla y ensucfio.No desarro

llan su creatividad e iniciativa personal por miedo u que lo rcg~ 

ilen. 

La excesiva exigencia creo en los nifioa un sentimiento de an

siedad, por lo que el mejor m~lodo parn provocar angustio y frua

troci6n en un niño enfermo, es fijarle metas muy elevada~ o inal

can:i:oblca. 

Como se ve, cate tipo de educuci6n afecto las relaciones aoci~ 

les del niño, el cunl si bien ra ha sido rechazado por la cnferm.!! 

dad que padece, y se ha Jislodo por sentirse incapaz de reullzar

actividadea con la misma intensidad que sus compañeros, mediantc

esta actitud, el nifio corre el riesgo de ser nuevamente rechazado 
puesto que vuelve al nifio un ser agresivo, o bien , tímido e ins.!! 

guro. 

III,J.4.- .fa&r.!!s_d.!!s~f~c~o~:-

Son aquellos padrus que rechazan ol hijo por su grave padeci
miento y por los nolestios que la enfermedad lea ocasiona. 

John Gabriel (1971) dice que estos podres le demuestran n1 h1 

jo una indiferencia general por su· scguridüd ,Y una falta de inte
rés por su desarrollo personal y social. Asimismo, este desinterés 

viene acompañado por el descuido fisico del niño. 

Las consecuencias de cato actitud, son entre otros: retardo en 

el desarrollo corpOral (lo cual en los niños con F.Q, seria pcrj~ 

dicial porque su crecimiento ea .• infcrior al normnl ) , retardo en

e! lenguaje, habilidades sociales; además, estos niños suelen mo~ 

trar a menudo un deseo excesivo de uprobaci6n y afecto, 
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CAPITULO I IV: OHlENTACION A LOS PADRES DE FA~IIl.IA: 

Introducción: 

Con base a los cap!tulos anterJurcs, se pretende dar en este !!. 

partado, uno visi6n general acerca de _Ja educación, actitud y nm -

biente que el ni~o enfermo necesita pura su dcsrirrollo y mnduraci6n. 

Para poder desarrollarlo, es necesario tener como base los J -

anteriores, ya que de las reacciones, tipos de educación, actitudes, 

entre otros, se parte para poder orJcntnr u los podres de familin

paro manejar la enfermedad y contribuir al desarrollo integral de
sus hijos. 

Poro poder orientar o los podres es necesario tener en cuento
lo importancia de la familia para el desarrollo global de los ni -

Hos, Es por esto que se incluye en este cnp!tulo para tener en cueE 
ta todos los factores que puedan llegar a afectar el ambiente que

rodea al nilio, 

IV.1.- La familia: 

IV, l, l. - .QuLe.!!. lo_f..!!.m.!lio_y_s,!! .!m.J?.O.!.t!!,ll.!:,12,: 

" Lo familia, scg~n el cocepto actual, es la comunidad formado 

por un hombre y una mujer, unidos por lazo matrimonial durable y -
exclusivo, y por los hijos nacidos de ese matrimonio. En un senti

do más amplio, la familia comprende además de los pndi::es e hijos, 

las mujeres de los hijos y sus hijos, y las mujeres de los nietos

y sus hijos,'' (JS) 

Tomando en cuento a estos miembros (incluyendo a los esposos de 

las l1ijns y de los nietos), vemos que ln familia formo uno pequeílo 
sociedad, por lo que tendrá un fín al cu~l pretendan llegar juntos 

(bien común). 

Lo familia desde el punto de vista de lo prevención, es cuy i~ 

portante ya que es el lugar donde el niflo realizo sus primeros a -
prendizojcs y en donde comienzo a desarrollarse su personolidad, 

(JS) DE ACEVEDO,F, Socioloaio de lo Educación. P,123 
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" el aprendizaje de loa primeras palabras, el de cuminnr, el de 

saber expresarse. Después el de pensar por si PJ_ismo; más tarde el 

de la autonomla afectiv~, por último el de lo sepnrnción del te

cho común al formar el hijo un nuevo hogar o seguir otro vocación." 

(39) 

Esto se debe a que el niño pequeño está abierto a todos los -
futuros, por lo tanto, lo que llegue o ser cuando seo mayor, de -

pender& de la educación y el corino que le hayan dndo sus padres, 

puesto que ellos son los primeros que están en contncto con el n,!. 

••• 
Lo educación integral le corresponderá a la familia, yo que -

la educación es lo prolongación del acto de lo procreación, por lo 

que esto deberá consistir en lo promoción de personas dotados de

alma racional y libre, es decir. en ayudar o los hijos o desarro~ 
llor una personalidad integro, yo que como éstos son pequeños, no 

tienen la experiencia ni los conocimientos acerca de cómo deben -

conducirse a cado momento, por lo que necesitan que alguien los -

gu!e, las quiern, y los estimulo poro lograr su desarrollo. Lus -

padres prestan lo mayor contribución emocional e intelectual al

desorrollo y futuro de los hijos. 

El cuidado y lo asistencia de los padres sobre sus hijos, 110-

puede medirse en meues o en uñes, porque el amor que une al hombre 

y la piujer, porn ser verdadero, no sólo debe ser continuo, sino -
que debe tener unu duración ilimitado, por conslituir unn donación 

total, en uno cnn11nidad de vida estable y exclusiva. 

Los podres M011 el ejemplo del popel que loa hijos debcr6n dc
scmpcftor de mnyo1~s, por lo que es mur importante que cada padre

tleve n cabo su función ndecuadamentc 11nrn que el proceso de ide!!,. 

tificoción seo correcto. 

Por otro Indo, la manero como los padreo acepten nl hijo y 

su cnfermodnd, scró lu forma como los dcmús miembros de la fnmi -
lln (incluso eJ,ihiño mismo) la ar..cptcn; de uhi que sen ton im¡1or -

(:','J) Pl.l.OA,0.M.El E><tn•lo Educ:ndor. J>.l30 
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'tnntc tomar una. actitud poaittvn, pnrn que el niilo no se von dnii.!!.. 
do en su se11sibilidnd. 

La familia es un factor importante en lu vidn del niño cnfor

mo, ya que ésta la proporciona la estimulnci6n cducativn .que nec,2_ 

sito, osl como tombién los medios u truvés de los cuales el nJilo

odquiriró saguridnd, con[ionzn, bienestar [istco (nl recibir su -

tratamiento), y en genornl todo aquello que lo llevará nl desnrr2 

llo armónico da ln persono. 

El niilo que crece en una atm6sfera hognrefia ufectuosn, entra 
en o1 mundo de sus iguales y de los adultos con la convicción de 

ser aceptado y de aceptar a los demás, En cumbia el niño que se -

siente rechazado por sus ¡iadres entro en el mundo con el temor de 

que nadie lo quiere, 

Cuando el niño es te•eroso, halla en sus padres comprensión -
de manero que ln confianza en si mismo aumento, se vuelve menos d.2, 

pendiente de la aprobnción de los otros, lo cual 11umenta sus pos.!. 

bilidadea para establecer buenos relaciones socinles, 

Iy,¡,2,- !e!!_p.2,n~akiiiJ!o..!!_ ..!!_e_l.2,S_p.!!,d~e~: 

Existen uno infinidad de responsabilidades que les competen o 

los padres desde el momento mismo en que contraen matrimonio y ti~ 

nen hijos, dentro de los cuales se pueden mencionar las siguien -

tes: 

Cosa: ca necesario que los niños tengan un lugar dando est.!!, 

blecerse, descansar, y en el caso del niño enfermo, un lugar don

de reciba el tratamiento, 

- Vestido: para cubrirse del frlo, Los niños con F.Q. necesi
ta que se les abrigue bien en épocas húme~as y frias, ya que, de

bido a su enfermedad una pequeña gripe se le puede llegar a com11l.!. 

car: bronconeumonia ocasionada por la falta de cuidados, asl como 

también por la carencia de una vestimenta adecuada. 

_ Sustento: a través del alimento, los niños y las personus -

en general obtienen del mismo, los elementos necesarios .¡1aro su -
desarrollo, as{ como también las energias para trabajar, 



- 48 -

En los niños con F.Q. se deb~ llevar a cabo uno dieto balan -
ceoda baja en grasas. Asimismo, es necesario que los podres les -

proporcionen los medicamentos y aparatos necesarios poro su trot~ 
miento cotidiano, 

- Proporcionarle afecto: paro que el niño se desarrolle emoci.!!, 
nalmente bien, El niño necesita saber que se le quiere, yo que e~ 

te sentimiento le proporciono seguridad y confianza en si mismo y 

en las personas que lo rodean. 

- Protecci6n fisico y psicol6gica: yo que los niños por su mi~ 
mo naturaleza, son débiles, pequeños, indefensos, por lo que nec~ 

sitan de los mayores pura que éstos le den fortaleza, seguridad, 

confianza, as! como también los line11mie11tos de c6mo deben manojaL, 
se o si mismos. 

Wolman (1981) dice que los niños son fisicamente más débiles 

y pequeños: tienen menos experiencia y menos conocimientos que 

los adultos, por lo que son menos capaces de hacerle frente a 

los peligros, por lo cual, el niño se hace dependiente del adulto 

respecto a esto. 

Los nillos pequeños, y en especial los que están enfermos ''•,, 
necesitan de sumisi6n, de afecto, confesi6n de su debilidad cara~ 

tcrlzoda por la d6cil scomodaci6n o las cosas y a las personas 

que los rodeen," (40) 

Lo protccci6n no dehe confundirse con oobreprotecci6n yo que 
ton s6lo hoy que d~[ender al niño si tiene roz6n o si no lo puede 

hacer por el mi11rnu , Los niños deben aprender a resolver sus pro

blemas por sl ml~.1cn. 

- Estimular el desarrollo de sus habilidades: permitiendo que 

el ni~a enfermo participe de lns actividades del hogar, así como 

también encomendándole pequeños tarcos q~e lo lleven al desorro -

llo de sus potencialidades. 

- Controlar a los hijos: poniéndoles límites o su actuaci6n.
Y~ que de estn manero aprenden los normas de convivencia social , 

\.'..\') COl.LIN,G.Comscndio de rs:lcologfa Infnntll. Ed. Kopelusz. Bu,!!. 
no~ Aires. L 74, P.55 
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dominio de sl mismos y la educnct6n de su eonducta, puesto q11c 0 

trov6s de lo disciplino es como se vnn formando las propias puutus 
de comportamiento, 

El medio fomilinr es un factor imporLantc en el desarrollo de 

la sensibilidad del niño, ya que desde muy pequeño empieza a imi

tar e identificar lo actitud de los padres, por lo que es necesa

rio que 6stos tomen uno actitud positiva, coherente, comprensiva, 

cariñoso, poro que los hijos vean en ellos lo que significa ser " 

padres", 

Para poder educar al niño enfermo, es necesario que los podres 

comiencen por educarse ellos mismos, aprendiendo lo manero más id2 

nea de tratar al niño, as! como también lo formo de darle el tra

tamiento, etc,es decir, todo aquello que le proporcione al niño un 

ambiente propicio paro lograr su desarrollo y bienestar Clsico. 

Asimismo se requiere que los padres se mantengan en uno acti
tud firme.paro que el niño se de cuenta cuando desaprueban su ac

tuac16n y para evitar un posible chantaje afectivo por parte del

mismo. 

IV.1.3.- Lu~c.!.2.n_d~ !o~ J?.a~r~s~ 

IV.1.3.1.- E~2~!-~~-!!-~!~!!: 

Lo madre constituye la base de lo formoci6n del niño, puesto 

que pasa la mayor parte del dio con él. 

El niño, y en especial el que está enfermo, necesita de la 

presencia de lo madre ya que ésto lo tranquiliza, lo alimento y -

le hace compañia. 

La madre tiene en sus manos el.equilibrio afectivo de sus hi

jos; ella puede darles poco emocionalmente: abandono o rechazo, 

o bien demasiado: sobreprotecci6n. Ambas actitudes son err6neas ya 

que llevan al desequilibrio afectivo del nifto. 

El papel que le corresponde a le madre es el de dar amor a su 

familia, ternura, cariño, comprensi6n y delicadeza; todos estos~ 

lementos ayudan a modelar la sensibilidad del niño. 

Esta actitud de ternura y delicalezo, la manifiesta al niño 
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enfermo en ln medido en que le brindo su ayudo y desvelo durnntc

su desarrollo y aún, al llegar o lo madurez. 

La madre se encarga de llevar al nifio al doctor cuando se re

quiera. con el fin de observar la evolución de la enfermedad y 

del tratamiento con el que deberá seguir; asimismo, se encargo de 

informarle al marido cómo ha evolucionado su hijo y el comporta
miento del miamo. 

El padre es necesario en el hogar por varios razones: 

- Para ayudar a la madre n sentirse bien en su cuerpo y feliz 

en su espiritu, ya que: 

+ Puede escucharla pacientemente mientras ello dioloso para ' 
desahogar sus problemas: sobre la dificultad para dar el tratamie~ 

to del niño, la necesidad de comprar nuevos aparatos médicos, medi 

comentos, etc, los cuales son importantes para el bienestar del -

hijo enfermo. 

+ Puede respaldarlo cuando los personas la critican, ya sea -
pur haber procreado un hijo e~fermo o bien, por cualquier otra s,!. 

tuoción que la hago sentirse deprimida, 

+ Puede proporcionarle ratos de descanso, d&ndole el tratamie~ 
to al niño enfermo, bañando a los demás niños o bien, llevándola 

a cenar, al cine o a dar una vuelta para que salga de la rutina. 

+ rara sostener la casa con su autoridad: yo que el padre re

presento la ley y el órden que paulatinamente lo madre introduce

en ln vida del n1ílo, a fin de no ser ello solo lu que brinde amor 

y fuerza. 

La autoridad del padre viene a socorrer directamente cualquier 

6itunción de inseguridad, ya que la autoridad no es otro coso que 

uno facultad o través de la cual se ostimulo el acierto y se co -

rrigc el error. 

Paro ejercer adecuadamente lo autoridad, el pudre debe tomar

unn nclitud comprensivo y de oceptnción con respecto o sus hijos 

Nobr~ tocio cuando tienen un nifio enfermo, pnrn poder corregir su-
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comporto~iento con el moyor nc!erto tncto que sen posible, tomen 

do siempre en cuento lu capncidad del hijo enfermo, poro no ~xiglL 

le m6s 0116 de sus posibilldndes. 

Lo nutoridnd est6 bien ej~rcidn cuando favorece ln ormon1n 

de los miembros de ln fomilin, y cuando los llevo ni fl11 que tie

nen como sociedad, 

'' Lu outoridod del marido s6lo tiene sentido cunndo contribu
ye o unirlo más lntimomcnte o su mujer, como sylprotcclor natural, 

y a crear un clima de equilibrio o[ectivo poro el desorrollO de -

sus hijos." (41) 

- El podre es ncccsurio• psra el nifio enfermo, o causo· de 

sus cualidades que lo diferencian de otros hombres. por lo que 

con su ejemplo le enseno o su hijo el pope! que le corresponderá 

desempellfl.r al llegor o lo edad odulto, Asimismo, el podre les pr.2. 

porcionurá lo fortolezo y rudeza que muchos veces lo madre no sc

lns puede dar, debido o lns coroctcrlsticos propios de su· sexo. 

Huchos veces el pudre puede llegar o ongustinrsc cuando no t.2_ 

mu porte en lo experiencia penoso de la enfermedad del hijo, dcb.!, 

do a que lo madre le ho negado todo papel activo en lo misma, yo

sea porque ello se considera lo único capaz de dor el trotomiento 

ol hijo, o bien, .•porque considera que su marido es demasiado ru

do, torpe porn el niño, cuyo fragilidad tiende la madre a cxogc -

rar, 

Los mejores podres son aquellos que conservan su espontonei -

dad intuitivo, sienten los necesidades del niño y don las respue~ 

tos adecuadas; no son obligotoriomente permisivos o priori, tomp.2. 

co rlgidos, pero oseguron una cierto continuidad y son siempr~ a

biertos o los necesidades. 

El padre y la madre son igualmente necesarios o 6US hijos, yo 

que codo uno tiene una función educativa diferente que debe cum -

plir. 

(41) ORTIZ,J,Diálogo conyugal. P.113 
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Los padres son los primeros modeladores y componeros de sus

hijos puesto que los niños posan los primeros oños de su vido n -

su lado;de ellos depende el que reciban (los hijos} la estimula -

ci6n educntiva necesaria pnro la formocibn de su personolidod. 

El papel de cado uno de los podres es especlfico, pero esto -
no quiere decir que seo su Ünico papel; osl lo medre también tie

ne el papel de autoridad y el padre el del amor. 

Poro aceptar de mejor grado sus responsabilidades respectivos, 

afirman Spock-Lerrigo deben distribuir el trabajo •le una manera -
que convengs a su situaci6n familiar; asl por ejemplo, mientras g 

no se encargo de dar el tratamiento al nifio enfcrn1u, el otro pri; 

parar& los medicamentos y aparatos necesarios porn el tratamiento 
con el prop6sit:o de lograr todos juntos la mejorlo y el bienestar 

del niño enfermo. 

" Uno pareja que ho establecido su matrimonio sobre bases s61J.. 

das, generalmente puede encontrar lo manero de ayudarse mutuamen

te a sobrellevar los nuevos problcmss.'' (42) 

Los padres del niiio enfermo tienen lu necesidad de hsblar so

bre sus propios scntlmientos, con el prop6sito de darles sslida y 
entenderlos. Cusndo huy un verdadero compuñerismo entre marido y 

mujer, es más fácil que sccpten sus problemss y busquen juntos su 

soluci6n, yu que apoyándose y co111prendléndose mutusmente los syu

du o salir odclontc. 

Al compartir lon problemos con su parejs no sblo buscan un 
consuelo, sino quu l!sto es ls mejor mancrs de oyudor a su hijo, 

Lo actitud p1· l:r,Jrdlal que deben tomar los padres es ese omor-

1¡uc do seguridad •ll niñn. el c11sl le permite desarrollarse al pr.2,_ 

porrlunarlc rlquezu y equilibrio o su propia vlda. 

IV.2.- Ortentocioncs paro los pudres de {smilto: 

IV. 2'1 .- _!C!;.P!.BSil.n .!!_el .!!.i·.!!.O_!.!.llfc.r.m2: 

Es neccsorio, paro q~~ el niño se sceple o si mismo, que los

padres ~ccptcn que su hijo es diferente, sin Rcntir por ello ver

Tl2T"Sruct.:-LERRIGO.~. p. 26 



- SJ -

gÜenzn o decepción, yo que Ju nctitud que éstos tomen nnte el pn

decimiento de su hijo, ser4 In nclltud que éste tome hocin sl mi~ 

mo y su pudecimiento, 

Es importante que los 11ndres ncept~n serenamente lu enferme -

dad de su hijo, porque s6lo de eslu mnnern es como luchar!n para 

ayudnrlo a salir sdelunte, Por esto mi9mo, In actitud m&s deseable 

",,,consiste en ~ccptnrlo y comprl'nderlo. Oc estu uctiLud es lógJ. 

co que surja lo responsuhilidud de ocuparse de tnles ni~os de lo 

manero necesaria para desarrollnr ni máximo de su potencial," (43) 

Lo nceptnci6n es diferente de lu rcsignnci6n pasiva, y11 que lu 

primera tmpllcu el l1echo de que los podres tratan de nyudor o que 

el nifto enfermo salgo udelunte, en cum~lo, en lu restgnncibn se d2 

jo solo ul nifto porque su enfermedad no tiene remedio. 

Lu nceptnci6n de la enfermedad supone que en lus pndres hoy .!!. 

nn excelente comprensión, puesto que un climil armonioso, un alie.!!_ 

to mutuo, continuo, y uno oyuda oportuno, hurón mós 11nr el nlñn -
que unu ntm6sfera de rcprobnci6n, 

La rn:zbn por lo que es ton jmportonte que se llegue u un nju~ 

te sntisfactorio es porque de otro manero, el niño enfermo lr& t~ 

niendo codo dio mayor impedimento, y lo felir.idnd y lo vida soclnl 
de In fnmllin se verá parcial o totalmente destruido, 

Lo aceptación dcsprendldu de s! mismo destruye todo vestigio 
de autocomposi6n, vergüenza r resentimiento, Actitud que permite 

que la persona v1va.sntisfcchn y en urmonlu consigo mis~o, le a
yuda a llevnrse bien con los demás, porque cuando el individuo ho 

resuelto sus propias dtficultudcs, comienza a interesarse en los

otras personas, lo que lo nyudn a enriqu~cer su nuevo vids." (44) 

Por todo esto, es necesario que después de haber logrado lo !!, 

ceptnci6n del niño enfermo, se adopte unte éste uno octJtud esti

mulante, coherente, con un climn de confinn:zu ¡1arn que el nif10 se 

desarrolle. Pero en este clima (omtliar debe existir asimismo lu

máximn disciplino, cariñosa y justo, amable y razonada, pero deci 

(4J) BARBE,W.B, Lu educnctbn del niño excepcionnl.P,123 

(44) CRICKHAY, M.C,Logonedia y el enfoque Bobath en pnr&lisis cu
rebral. P. 141 
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dida Y [irme, para que el dasorrollo del niño sen nrm6nico, ce d,!! 

cir que logre au madurez tonto en el plano [lsico, mentol, emoci2_ 
nol, social y espiritual. 

'' Poro aceptar, tiene que haber un trabajo personal de renun

cia a nuestras propios e~pectativas, de comprender al otro, de 

quererle dar lo mejor conforme a sus necesidades y posibilida.des': 
( liS) 

IV.2.2.- !.r~t~r_a.!.....niñ~ so~o_u~n_p~r~oan_n~rfiln!: 

En cnpltulos anteriores se mencionó como uno delas necesido -

des del niño enfermo la de ser trotado comopcrsonn 11orrn11l, esto -
es porque en el caso concreto de los niños con F,Q., nu di[ieren

dc los niños sanos de st{edad ni en el nspecto intclet:tunl (puesto 

que tienen una inteligencia normal), nsl como tumpucu en su habi

lidad paro comunicarse y comprender lo que se les dice, por lo que 

son capaces de llevar o cubo los estudios que le compelen o su e

dad. Sin embargo, nlgunns veces estos cstudioa pueden verse retra 

sedes debido a los hospitulizncioncs y recaldas que tienen estos

niños como consecuencia de su en(ermednd, 

No se debe dejar de tomar en cuenta sus posibilidades y capa

cidndeR, sino que e11 base e elles se les ayude e salir adelante , 

porque como cualquier otra persone, el nifio eníermo tiene mucho -

que aportar n su sociedad. Asimismo estos niños no deben ser m6s

mimndos ni consentidos que el resto de sus hermanos, 

rur otro lado, se puede decir que es importante y necesario -

el contacto con a~ros nlfias sones, yu que ~stos le permitir&n que 

entre con mayor rJ¡i!dez n lu labor cscolnr normnl, lo cual lo he

r6 sentirse mcnou alslodo y separada riel mundo; Asi~ismo su equi

librio nfectivo se \'crú menos comprorncti•lo, 

Lo UNESCO (1977) n(irma que toda persono {cualquieru que sea

su mi11usvalle o enfermedad) merece recibir los cuidados en ruzón

de los nportaclonas que pueden ~uministrnr u la comunidad de lo -
q11c forrou porte, y al valar que cnln8 nportncioncs pueden tener -

,:,S) GO\'l::LO DE MERINO,M~MI hiio tlc11e sf.1,,lroL1~ de Down-: P,4 
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paro los demás. 

Se les puede dor la oportunidad •le sentirse contribuyentes nl 
bien com6n_de ln sociedad; si se les prlvn de lu posibilidad do -

trabajar, llegan a hacerse m6s dependientes de los demás, pierden 

el respeto de sl mismos y tienen la impresión de estor soscRndus, 

paclficos, aplacados. 

Se debe incluir al niBo en lo familia, dejándolo participar en 

la!! octividodcs de la mlsmu, pero su horario se debe plnoeor a<te •. 

cuádamcntc paro no cmpalmnrlo con la hura de su Lratamiento o de.!!. 

canso,tcon aquellas en los que los otros miembros de lo familia -

quieren divertirse. Por lo tanto se les debe brindar las mismas g 

portunidndes que o los demás miembros de ln familia, lo cuol es -

favorable poro su desarrollo y madurez. 

Los padres pueden ser tiernos y comprensivos cuando la ocnsi6n 

lo requiere (esto ayuda al niBo a sentirse querido y seguro) y 
tambibn afectuosos, sin exceso de mimos, yn que 6stos confunden y 

desconciertan al niBo. 

Los padres dchcn ser cupnccs de contemplar objctlvnmentn n 

sus hijos. es decir, de evaluor las cualidades, hobilidades y po
tencialidades de los mismos. as! como también sus deficiencias, -

porque s6lo tomándolos glOb~lmcntc, es como se les puede educar -

integralmente. 

Los podres ideales Hon oquellos 1¡ue, si bien nticnden al niBo 
enfermo y satisfacen sus necesidades flsicas y emocionales, no se 

dejan envolVer por completo del problema: soben que o pesar de la 

enfermedad, el niBo tiene 1¡ue salir y seguir el curso normal de su 

desarrollo, y olcan~or por lu mcnos·.cierto grado de independencia 
respecto a ellos, 

El niño enfermo tiene las mismos necesidades eruocionale~ y s~ 
ciales que los otros niBos sanos. Necesito amor, no mimos, cuida

do pero no consentimiento y, ante todo, oportunidades poro desen
volverse, ser dueño de sl mismo y alconzar el crecimiento social

que le permito ocupar en lo sociedad, el lugar del adulto indepe~ 

diente, 

Con una educoci6n de este tipo el niBo tiende a ser estable y 



- 56 -

equilibrado, puesto que al mismo tle~po que le don llbertud, se ~ 

tiene que sujetar a las normas que los padres le prcsentnn. Tiene 

afecto, cariño, nll'lor, ternura,com.prensión, pero a lo ,·ez recibe.!!. 

na disciplina razonada, justa que se adccúo a las posibilidodcs -

de su enfermedad, es decir, que no se le exige más allá de sus c~ 

pacidadcs, lo que denoto uno exigencia comprensivo por porte de -
los padres. 

lV.2,3.- An~e_l~ ,g_nfe.r,m~d!!,d_l'.. l.!!. !!..2.spitnlizncibn: 

Los padres no deben sentirse personalmente culpables o raspo~ 

sables de lo que le acontece a su hijo, ya que se Lrora de cuca -
tienes sobre las cuales ellos no pueden tener ningún control, 

Es necesario que se enfrenten s lo enfermedad del hljo de un

modo realista, aceptar los hechos como son, comprenderlos y proc~ 

ror llevar adecuadamente el tratamiento que oyudarú a elevar el -
promedio de vida de su hijo, 

Para que el niño se adspte más fácilmente o la hospitalizaci6n 
es necesario que el niño se siente seguro y se le enseñe que el -

m~dico e~ u" amigo en el que puede confiar. Se recomienda que du

rante el proceso de la hospitalizaci6n, los padres acompañen a su 

hijo, y uno vez hos~itolizndo es importante que los visiras sean

tan frecuentes como les seo posible, paro que el niño no se sienta 

abandonado. 

!V.2,4,- J!n.:!..2n_f~mil.!.nL: 

l.n F ,Q, es una 11nfermedad que esclavizo a todos los integran

tes de lo [a.millo. ~unque se puede entender que esto enfermedad -

es doloroso, inc~ru,le, deprimente, costosa, sblo cuando se hn 

convivido con un '- nfcrmo que la sufre se puede cc::imprender cnbnl -
menLc hasta qué ~roda resulta insoportable. Los h~rmanon, al igual 

que los podres, suelen tener trsnstornos emocionales graves. 

!.o en[ermcdnd lle un hijo constituye la picdro de toque de ls

octit11d y madurez patern.i~, por lo que ésta puudc hacerlos m&s 

[uertcs, más autónomos y adultos, al tenerse quu enfrentar o una

~ituación desconocido, y cuyo renccibn repercutirá tanto en el ni. 

~· enfermo, como en el r~~to de la íamilta, 
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Lo cunlidod m&s impgrtuntc que debe lencr un~ ínmilJn es lu ~ 

ni6n Y el compufterismo de los podrus, par11 que ucc11Len compurtir
ple~omente lo re~ponsubilldod en el cu1dndo de su hijo. 

Lo ideal es que los pndrcs se 1111111\ mfi~ y se upoycn el uno nl

otro con el prop6sito de compnrtir los problemun y laH nlegrlos.-

El esposo se debe dur cucntu del enorme consuelo que es paro 
ella el poder hoblar obiertomentc acerco de sus actitudes hacia -

el nifio, hacia ellos mismos, y sentirse cumprcndidu. Los padres -

deben tombi~n darse cuento desde el principio que ellos tienen n~ 

cesidodes como el niílo, y deben llevnr udelnnte &e vida matrimo -

nial. Necesitan de su compuftLó reclprocn; quieren momentos de es

parcimiento juntos y sepnrodos, amigos y actividades sociales. 

Cuando los ln~os (amiliores son inicialmente fuertes, la exp~ 

riencia doloroso de la enfermedad del hijo los fortifico, creando 

en ellos un n11evo vinculo: el deseo de incorµornr ol nido enfermo 

en el interior de la familia: en cambio, cuondo los lozas son déb.!. 

les, tienden o debilitarse mós,hosto el grado de rechazar al nlfto 
enfermo. 

Spock-Lerrlgo ofirmon que los esposos pueden preservar y for

talecer aún más su relación si hocen esfunzos generosos para com

prenderse mutuamente, lo cual se conseguirá al desahogar con el ~ 

cónyuge sus sentimientos respecto o ln enfermedad, pura planear -
juntos sus cuidados de lo mejor manera posible, contribuyendo con 
ello al ajuste personal y fomilior, y evitando que oc formen o· SUL 

jan barreros entre ellos, 

Hay algunoa••motrimonios donde los esposos son capaces de com

partir sus angustias y desgracios, de tal forma que los acerca el 

uno ol otro, Esto demuestro que los esposbs hon alcanzado un alto 

grado de compenetración que los lleva o rcolizor gustosamente su

funci6n, asl como también, refleja que han olconzado la profunda 

dimensi6n del amor: se entregan totalmente o la persona amada por 

lo que es y por lo que vale, además de que buscan el bien y la f~ 

licidad de su familia y no de ellos mismos. 

Es importante no forzar a los hijos a responsabilizarse de su 

hermano enfermo, ya que de esta manero se logro el rechazo y odio 
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hacia el mismo¡ por lo que es imporLanl~ que se hnga de todos el

problemn, ya que de esta formo se obtiene la portlcipoci6n y ayu

da n todos los mlcmhros de la familia. 

Nunca se debe desfallecer esperando demasiado del niño enfermo, 

ya que nadie da lo que no tiene, por lo que no se debe exigir más 

allá de sus posihilidudes: ns! como tampoco no esperar nada, por

que el niño enfermo tiene muchos potencialidades por desarrollar. 

Para lograr esto se necesito mucho trabajo, ayuda y empuje, siem

pre viendo hacia el futuro y aprendiendo del posado. 

El nifto enfermo " ••• ha venido o enriquecer Lodo lu dinámica de 

lo vida familiar, porque ha requerido primero de no~otros sua pa_ 

dres y despu6s de sus hermanos un esfuerzo mayor, un ~entrarse en 

uno altuoci6n especial que debla resolverse.''t~6) 

Cuando hay armon!a y unidad familiar, la carga se hace menos 

pesada puesto que cada uno contribuye con lo que puede poro ofre

cerle al niño enfermo un ambiente favorable, estimulante y rico , 

dentro del cual encontrará apoyo, comprensi6n, cariño, aceptaci6n 

QUC necesito paro su desarrollo y madursci6n personal y su biene~ 

ter flsico. 

" ••• sobemos todos lo valioso que es en esto familia la rique:r.a 

que ende uno de sus miembros aporta, Cado uno trae lo suyo, y pue.!_ 

to en com6n, la alcanclo se hoce grande.'' (47) 

IV. 2. 5. - ,!s2c..!.n.s,i.2.!J. _a_Ul!, Ar.!!.P.2. .!!_e_p!!,d.I:.C..!!. .!!,e_f.!!.m.!.l.!.a.!. 

Paro los pudto!s es un alivio poder comentar ous dificultades

con otros que a• hallan en la mismo situaci6n, o on uno similar;

el libre interc~1~~10 de ideas, bajo la conducct6n de un experto.

conducen un grodualcombio de actitudes que bcneftcln ~los padres 

ul niño al mJsmo tiempo, 

El asociarse a un grupo, opinan Spock-Lerrigo (1967), ayuda o 

los padres a entender mejor aut}f1roblemas, su situllciÓn,aliviar a.!. 

(46) GOVELA DE MERINO,M,op cit,P.4 

(47) fbldem.P.6 
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gunos de sus tensiones y n (uvorccer los relaciones mús cordiales 

con sua hiju:i. 

Asimismo, al r~unirsc en grupos ayuda n los pudres d~ fumilin 

u ver c6mo otros personas resul!lVt.'n una misma situnción1 proporci!!_ 

n~ndoles con ollo un punto de vislo nuevo, De aqu! puede deducir

se que es 6til cscucl1or que otros tienen el mismo problema que e

llos, puesto que hu)' un intcrcaaibio de ideas, opiniones, expcrJe.n. 
cias que permiten ampliar y mejorar las formus de actuación hasta 

ahora empleadas con el nJño enfermu. 

Por otro lodo, al saber que hay otros padres de familia que -

tienen el mismo problema, les sirve de consuelo y npoyo mutuo pa

ro afrontar su propia situación, 



CAPITULO I 5 

INVESTIGACION 
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CAPITULO 11 V: lN\'ESTlGACION: 

v.1.- JntroduccJón: 

Al eer lo F,Q, uno cnfcrmcdnd puco conocidu en M~xico (o pesar 

de eu olto grndo de incidencia : 1/1800) eon pocos loe padree de

fnmilio que están r.onecicntee de las coneccucncio~ que t!cnc este 

padecimiento en loe nifios que lo padecen. 

Por esto razón, es necesorin esto investigación, yo que muchos 

de los podres de fomilin desconocen lo rozón de ser de codo Lcro

pio, y ln necesidad de aplicarlo constontcmcntc en el niño que la 
padece, 

Lo investigación que se presento a contlnuoción, se llevó o -

cabo con aquellos podres de [omilio que, habiendo conocido el 

diagnóstico dé la enfermedad de su hijo-o, han recibido informo -

ción acerco del tratamiento n ~eguir pnro manejar lo F.Q, 

Se dctermin6 lo situación Jdóncn del tratamiento, con lo oy~ 

da de la doctoro Ivón Mirando F. (A.M.F.Q,), poro poderla campo -

rar con lo situación real del mismo, lo cual se obtuvo 1le la si -

guiente manera: 

Se elaboró un cueetionorio cuyo objetivo ero conocer la opi -
nión y experiencia que los podres de familia (qua han recibido i~ 

formación) poeecn respecto nl tratamiento de la F.Q., con el pro

p6sito de descubrir los nacasidndes de capacitación que tienen ª& 

tualmente catos podres de [omilio y obtener conclusiones, los cu~ 
les servirán de base poro comprobar lo necesidad de capacitar a ~ 

quelloa padres que reciben por primero vez el diagnóstico, respe& 

to ol tratamiento de la F.Q. poro que lo llevan adecuadamente en 

loa hijos que la padecen. 

Para poder llevar o cabo lo determinaci6n de necesidades, se

utiliz6 el procedimiento señalado por Hendoza (1982), al cual se 

le oftadió cierta informoci6n que se consideró necesaria poro rea

lizar una investigación más completo. 

V,2.- Ob1etivo1 

Elaborar un prosromo destinado a orientar y capacitar a los

padres do familia poro cubrir las deficiencias existentes res¡it:& 
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to o lo informoci6n médico y a los aspectos psicol6gicos y pedngógL 
cos de la enfermedad. 

El objetivo eenerol que pretendo logrnr: 
Al finalizar el curso, los participantes: 

llabr4n aprendido lo manera má.s id6noa de trotar lo F.Q., to!!, 

to en lo informoci6n médico como en el aspecto psicol6gico y pcdog~ 

gico. 

V.3,- llip6tests: 

Si los pudres de familia se capacitan respecto al tratomicnto
de lo F.Q, es probable que lo lleven o cabo adecuadamente en los -

hijos que lo padecen, 

V.4,-Pobloci6n: 

V,4,1,- ln~t~t~c!.§.n~ Asocioci6n Hexicono de Fibrosis Quistica
(A,M,F.Q,) 

Av, Revoluci6n 1389, 01040, México D.F. 

- Razones por los que se eligi6 esta Asocioci6n: 

Al ser una enfermedad desconocido, se consider6 una buena opor 

tunidod poder contribuir con esta instituci6n paro el logro de sus 

objetivos: divulgación de la enfermedad y la creoci6n de una con -

ciencia acerco de la f,Q, y su existencia en México. 

Al mismo tiempo que se contribuye con la A,H.F.Q., también se
beneficia o lo socicJod, yn que se hace conscientes o los personas 

de nuestro Pols nccr~a de lo posibilidad de tener un hijo con F.Q. 

y ln necesidad do JJ~vnr o cabo un trotomiento constante y comple

to, poro poderla .tn111!jor adecuadamente. 

V,4,2,- ~ !1.Uii•r1_5,2_ ,!!_iL,iB,e~ A los padres de familia que tienen

un hljo con F.Q. entre las edades de O n 15 años. 

v.4.3.- !1Eo_d~ ~e~e~i~n.~ . .c.!.: 

E11 esta investigeci6n se pueden citnr dos tipos de necesidades: 

V.4.3.1,- Manifiestns: al se tomo en cucntn el momento mismo -
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del dingnústlco, puesto que los padres ~e deben cnpocitur para dar 

el tratamiento de lo F.Q. n los hijus que La padecen ya que hny un 
desconocimiento acerca de qué tipo de en(crmcdnd se trato, qué 
problemas trae consigo y cuál es el trutnmlcnto que se debe seguir 

en el niOo que la padece. 

V.4.3,2,- Encubiertas: cuando se pretende conucer la sltuaci6n 
real del tratamiento, es decir, lo manero como lo estAn llevando

ª cebo ectunlmente los podres de familia en los hijos que le ped~ 

e.en. 

Se treta de une necesidad encubierto ye que se requiere utili 

zar alguno técnico o instrumento parn descubrir si los podres dc

fnmilio presentan problemas en el desempeño del lrntnmlenlo, der! 
vados de la (nltn u obsolencin de conocimientos, habilidades, o -

actitudes hacia el mismo, es decir, aquello que o simple vista no 

se ve, 

V,4,4.- !n!!'.n.f!.o_d-2, .la_m.!!.c!!_t.!,nJ. 

A pesar del alto grado de frecuncio de lo F.Q., son pocos los 

cosos que est6n rcsi~tr~dos en la A.N.F.Q., de los cu61cs s6lo 

hay 9 que tienen nifios de 0-15 oñus en el D.F., de ohl que estos

cesos formen la muestro. 

Per(il de ln muestro: 
Podres de (nmilin que tienen un(u) hijo(a) con F.Q, entre 0-

15 nfios, 

Nivel socio-económico-cultural: heterogéneo. 

Ocupación: heterogéneo. 

Edad: vnriodn. 

Ambos sexos. 

V.6.-lnst~umcnto: 

Les técnicos utilizadas para esta investigación son los si -

guientes: 

Cuestionario para conocer la situación real del trntamicntc: 

+ Consta de 22 preguntas. 
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+ Tipo de cuestionario: semiabierto. 

+ Dirigido a: padres de familia que tienen un hijo con F.Q. 
entre las edades de 0-15 años. 

+ ObjeLivoi conocer ls opinión y experiencia que tienen los 
padres de familia respecto al tratamienLo de le F.Q. 

- Interrogatorio a la llrn, Jvón Miranda F. (A.M.F.Q.} para c.!! 

tableccr con ella le situación idónea del tratamiento de lo F.Q. 

- !e.ti.tu.!! .!_n,tc_l.Q .Qe!_e!:,_cgn_d~ !!e.!:_e.!!i.!!n,l!e2,. .!!s._Capu.si,to.s.,12.!!.: 

+ Padres de familia: 

En general la reacción de los padres de familia respecto
s este cuestionario fué positiva, hubo colaboración e interés por 

parte de los mismos. Sin embargo hubo abstenciones a lo largo del 

cuestionario, 

+ Personal de la A.H.F.Q.: 

Se mostraron amables e intereasdos en la investigación 
por realizar, )'11 que colaboraba con sus objetivos, por lo que pr,2_ 

porcionaron la informació.n necesaria pera llevarla e cebo, 

Su actitud en genero! fué positiva y amable. Resolvían cual -

quier duda que surgiera respecto e la F.Q. 

V,6.- Procedimiento empleado: 

Con el propósito de conocer con Is mayor exactitud posible la 
situación real del ~ratamicnto de le F.Q.,se elaboró un·cuestion.!!. 

rio destinado a l~• padres de familia. cuyo objetivo principal se 

eafoca a conocer]~ opinión y experiencia que tJenen ~stos,respe.!:. 

to al tratamiento 'J'.!C se debe seguir para manejar· lo F.Q. 

Posteriormente He llevar6 a cabo una comparncl6n entre la si

tuaci6n idenl, que se obtiene al e~toblecer cada terapin, qué me

dicamento usar, qué ¡¡¡1aratos, duroci6n, número de veces que se d~ 

be llevur a cabo en el d!a, y lo situación roal. que so obtiene m~ 

diante el an6lisis de los datos del cu~stlonorio, aai como une e

valuación de Jos mismos parn descul•rir y dar n conocer las necea! 

dadcs existentes. 
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V .6.1.- Qe.!.C.!:..IQ.!..11.!!.Ciln_d~ .le_s.!.l..!!.UE..1!!.!!. ld~n.!.: 

Esta situoci6n se estobleci6 a trnvós de las obras publicadas 

por lo A.H.F.Q., y con la ayudo de la Ora, Jvón HJrnndn F. 

a.a) Dieta balanceada: 

Pera qu6: nutrir, tener energ[o, deíensns, 

C6mo hacerse: ella encnlorlns y protelnns¡ grnsns se -
gún tolerancia. 

a.b) Suplemento pancreático: 

Para qué: COIQpcnsnr enzimus que el páncreas no envio al 
intestino para hnccr la digcsti6n, 

C6mo hacerse: valoración individual, dependiendo dela 
insuficiencia pancreática y tipo de alimentación. 

a.e) Vitaminas: 

Para qu6: corapcn11nr la falta debido p lo malo absorción 

y digestión. 

rio. 

C6mo hacerse: vitaminas A,O,K,E, cuya dosis varia, 

b,a) Antibióticos: 

Paro qué: matar bacterias que producen infecciones' 

cn~ohecerse: indicaciones médicas. 

b.b) Fisoterapie respiratoria: 

b.b.a) Drenaje postural: 

Para qué: drenar mucosidad del árbol respirato-

Cómo hacerse: puñopercusión en pecho y espalda, 

Dos veces al dio: una en la mañana y otra en la noche.Cunndo
hay gravedad, darla tres veces al die. 

Duración de la puñopercusión: 1-2 minutos en cadn posición. 

b.b,b) lnhalotcropia: 
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Poro qué: flujdificar la mucosidad de las vlus 

respiratorias. Expulsión de las ser.reciones mucosns. 

Cómo hucerse: mediante un nebulizador con aire 

comprimido, solución fisiológico y broncodilutador. 

Duración de codo inhalación: 10 minutos. 

Número de veces al dio: de 2 o J. 

b,c) Ejercicios respiratorios: 

Paro qué: remover los secreciones mucosos y estjmulor la 

tos. Poro llevar o cabo uno buena respiración (lo m~s importante). 

Cómo hacerse: inspiración por la nariz y expirucJón pro

longado por lo boca. 

e) IrAtAmic~t.2, .!!,e_l.!!,s_tLo~s~oLh.2,S_d~ lo~ gl!!!_d~l~s_s~d2ri.J!.0Ln~: 

e.a) Administración adicional de sol: 

Paro qué: uuplir su p~rdido ocusionndo por el sudor, 

evitando cuadros de deshidratación y colambres. 

Cómo hacerse: en época de color y fiebres, agregondo

mAs sol en lo comido o en formo de tabletas, 

V.6,2.- 2e~e.!.min~cjón_d~ .!o_sit~a.!:..!.ó~ ,LeAl~ 

Poro poder dcterrninor lo situación real, se elaboró un cuesti.2, 

noria destinado o los padres de Comilla que tienen un hijo con 

f,Q, entre las edades de 0-15 años, en el D.F. 

El objetivo de t'.,,te cuestionario, como yn se dijo en apartados 

anteriores, se ení••t•l al conocimiento de lo opinión y experiencia 

1¡ue t1enQn los podi '!!< de Comilla de estos niños respC"cto ol tratA 

miento de lo enfermedad. 

Asimismo, la situación real se determino mediante el análisis 

cuuntitntivo y cunlitntivo de la in[ormoción recabada o través del 

cuestionario, y de la comporaci6n entre lo sttuaci6n id6neo y lo 

real. 

Lu exposición del antÍ.lJais cuantitativo y cuulitati\•o, osl C.,!!. 

1''' 13 compnroción entre ln situuci6n jdÓ11eu y la actual del trotn 

~i~11t••, fie encuentro en ~/ ~portado : An&liais de la información-
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recobnda. (48} 

V.7,- AnAlists de lo informnci6n r~cubndo: 

V.7.1.- An!!.i~i~ .f.U~nSi~o~lyo_d~ lu_aLt~o.f.l6n Le~l.!. 

Cuestionario: 

1,- Antes de ser diosnostlcadu In Fibrusis Qulstico (F,Q,) en 

su hijo-o, ¿ Hablo oldo Ud. acerco de esto enfermedad? 

2.- l Qu6 sintamos presentaba su hijo-a? 

Escalo: • Personas: • 
- Comln mucho 2 22,22 

- No sub la de peso ' t.4. 44 

- Evocuociones fétidas y 

abundantes 7 77.77 

- Problemas broncopul1110-

no res 7 77.77 

- Poco crcc'lmicnto 2 22.22 

- Falta de apetito 1 11.11 

- Hinchazón 1 11.11 

- SudoreciOn snlndo .,_ 
ccsivo 2 22.22 

3,- l Qué tratamiento segul Ud. con su hijo untes de saber 

que tenia F.Q. ? 

Escala: 1 Personas: • 
- Problemas respirato -

rios 3 33,3· 

- Visites constantes ol 

médico 5 ss.s• 
- Reduciendo leche 1 11. 1 

- Hedicamentos 6 66.6 

(48) Ver anexo I 3: Cuestionario de dctecc!6n. Pág.151 
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4.- l Durante cuánto tiemp~ trat6 Ud. Ql niño antes de aobcr 

au din¡n6atico? 

Escala: ' Personas: 

- A) o - 1 afio 4 

- 8) 2 años 1 

- C) 3 años 3 

- D) Otro: 

1 afio 6 meses 1 

5.- l A qu6 edad le detectaron la F.Q. a su hijo-u? 

Escala: ' Personaa1 

- A) o - 1 afio o 

- B) 2 años 1 

- C) 3 ai\os 3 

- D) 4 años 1 

-·E) Otro: 

4 meses 2 

10 meses 1 

1 afio 6 meses l 

6.- l C6mo se c11tcr6 de que existía la F.Q,? 

Escala: 

- A) Por progrnmos del -
sector p6bl!e11 que

haya escuc:ia·:lc• o vi.!!. 

to. 
- B) A trav6s de:. diagn6.!!, 

tico hecho por su mS 
dico. 

- C) Comentarios de una -

persono conocida. 

- D) Artículos o revistns 

e~peciolizadus. 

-:E) MP.dlos du comunica -

I Personas: 

o 

• 
o 

o 

• 
44.44 

11 .11 

33.33 

11 .11 

• 
o 

11.11 

33.33 
11.11 

22.22 

11.11 

11. 11 

• 

o 

88.88 

o 

o 

< ión m11~lvn. 1 11.11 
.'-_-·-,-, -O'-'tº,cocs",""""'.:..::-'-------f---co~--;----------¡-~~o~~i 

---------'------L--''--1 
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7,- En el momento en que {IJ, cu11u~i6 ci ~l·l~l•~HL!cu •le la en

fermedad de su hijo-a, l a~ ~~ntfn pr0parn!!•> 1•:1ra 1Lcnd~rlo-:1? 

Escala: 

- S! 

- No 

- Plir qué: 

!-Hedo 

Desconocimiento 

No crclblc 

Problemas personales 

8 Toma Pa11kre11se• .-
Eacula: 

- S! 

- 'º - l'11rn qul!: 

Aumentar eni.imds 

Aprovechar al:l.!'lcntos 

AyuJ.i n tu di~cst.iúu 

Mejor nbs~1rción 

E\• i tnr tlolorcs ,. mo-

lcstins 

Subir do peso 

-Dosis: 

4 tabletas 

6 " 
8 " 
9 " 
Abstenciones 

9 - Antibióticos• 

Es~11la: 

- Si 
- No 

- Para qué: 

• Pcrson.1 .. •C 
o 
9 

' 
ú 

1 

1 -

• Persona!.: 

9 

o -
3 

' 
ú 

1 

1 

1 

1 

5 

1 

1 

1 

• Pcr::ionns: 

5 

4 

- --

--

. 

o 

66.(!f} 

l l • ¡ 1 

1 1 • 11 

_ _::~ 
~~~-

" ----

33.33 
2 ~ ".., 

íi6,66 

11.l l 

11. 1 l 

11 • 11 

11 • 11 

55.55 
11 • 11 

l I , 11 

11 • 11 

• 
55.55 
41.,. 44 

1 
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Prublcraus pulmonares 5 55.55 
Controlar infeccióncs 1 11. 11 
Profiluxls ( prcvenc: ión) 1 1 1 • 11 

- Dosis: 

Cada seis horas 2 22,22 
Indicucionea médicos 3 33,33 

10,- Inhaloternpin: 

Escala: ~ Personas % 

- S! 9 9<1_QQ 

- Nn o o 
- Número do veces nl d ta: 

1 ve¡; 1 1 l. 11 
2 \'l?CCH 7 77,77 
3 veces 1 11. 11 

- Durur:tón: 

10 minuto:s 6 66,66 
1/2 hora 1 11.11 
3/ 4 hora 1 11 • 11 
nbstencionei> 1 1] • 11 

- 1'.1ru qué: 

Humedecer y deaprl'ndcr 

mucosidnd avit.ando Jn-
fecciones, B 88,88 

Broncodilatndor 1 11,11 -
11,- l Qu~ me,,Jcamcntos utiliza con el nehulizadur 1 

1 Esr:n l '1: 1 # Personas 

A R8, 88 

Pi v•.r.11•liL1l:1dor 77.1i 

l l. 11 

l~.- Drenaje post.11ra1: 

u;;-;~"", l'l• r SOILU i1 

L.:-_s1 _________________ , ____ "'''--+-----------r""'~º=""'-i 
~¡' ' -~~-_Q____ ~.----------¡-~º~--, 
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Escnla: ' Personas ' 
1 ••z 1 11.11 
2 veces B 88.88 

- Duración~ 

1 - 2 minutos 4 44.44 
3 minutos 1 11 • 11 

5 minutos 2 22.22 
20 minutos 1 l J • 11 
Abstenciones 1 11 • l l 

- Para qué: 

Remover y drenar muco-

sidad 9 99.99 

13.- Ejercicios respiratorios: 

Escala: ' Personas : 

- S! 1 11 • 11 

- "º 7 77 77 

- Rarn ••z 1 11 • 11 

- Cuáles: 

Jnapirnción ,. expiraciór 1 11 • 11 

- Para qué: 

Aumentar cnpacidad res-

pirntoria 1 11. 11 

Tenga buena respJración 1 11 • 11 
Arrojar flema y pro va -
cor to• 1 11 .11 
Respirar despacio 1 11 • 11 

14,- l Qué tipo de alimcntaci6n lleva 7 

Escalai • Perrionaa % 

- De todo 9 99.99 

- Sobrealimentación 1 11. 11 

- Para qué: 

Mejorar el estómago 1 11. 11 

Nutrir 1 11. 11 

Abstenciones 7 77.77 
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15.- Administrnci6n adicional de sal: 

Escola: • Personas~ 
- st 5 

- No 4 

- Cuándo: 

Epocn de color 4 

Alimentos grasosos l 

- Para qué: 

Compensar pérdida poc e 

sudor 5 

Evitar deshidrntaci6n 1 

16.- Vitaminas: 

Escalos • Personas: 

- Sl 1 

- " A 

- Pura qué: 

Abstenciones 9 

- Cuáles; 

Abstenciones 9 

- Dosis: 

Abstenciones 9 

17.- l Quién le da el tratamiento el niño? 

Escala: Personas: 

- Al Madre A 

- B) Pudre 3 -- C) Hermanos o 
- D) Otra persona: 

Abuelita 1 

Nana 1 

18.- El tratamienlo que ha seguido hasta ahora: 

~ 
1 - ") 
1 

. ' 
Ha fn>Jorecido 

h i fo 
L _. --·· -· 

' Personntt: 

• '" -
9 -

% 

55.55 

44.44 

44.44 

11. 11 

55 .55 

11 • 11 

% 

11 .11 

'"º "º 

99.99 

99.99 

99.99 

• 
'"" "" 
,,, "' 

n 

11 .11 

11 .11 

% 

99.99 
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Escala: • Per:ionD!'I! : 

- U) \lo perjudlcndo lo ... 
lud de BU hijo u o 

- C) No ho surtido ningún 

efecto en su hijo o o 

19.- En reloci6n con sus podres, el niflo suele ser: 

Escala: l'erffoniis: % 

- A) Sonriente y nlegre: 

Si 7 77.77 
No 2 .,., ,,., 

- B) Huy dependiente: 

Si 3 33.33 
No 6 66.66 

- C) Obcdicntc: 

Si 3 33.33 

No 5 55.55 

Norma 1 1 11. 11 

- D) Rebelde: 

Si 6 66.66 

No 2 22.22 
Un poco 1 11. 11 

- E) Agrcsi\·o: 
Si l l l. 11 

No 4 ~4.44 

A veces 3 33.33 
Abstenciones 1 11. 11 

L F) Cariñoso y con deseos 

de ser mimado: 

Si 9 99.99 

No o o 
G) Otros: 

Normal 1 1.11 
Dúcil 1 11.11 
Molesto 1 11.11 
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20.- El tratamiento de la F.Q. significa paro U~.: 

.~scala: 

--=--~) Tratamiento doloroso 
-_ B) Tratamiento molesto 

- C) Tratamiento indispen 

sable 

- D) Otra: 

Triste 

---- ~-~<:.~ª paciencia 

Personas: 

2 

3 

• 
1 

1 

21.- Ante su l1ijo enfermo, Ud.: 

,¡~-~;~~~.- --~-~ -
¡- A} Procura hacerle todo 

para que el nino no 
_s~_.c_ans_e. 

1- B) Desea complacerle t~ 

do lo que quiere PºL 
__ 'l_,!l'; _ t:i:i.tá __ ~~ ~ e_r:i:io· 

.- C) Lo quiere más que n

sus otros hijos por

-· __ qu: es_t~--~~_:~r~o:_. 
- D) Tr11ta de darle lu m!!. 

_yor atenci6n posibl~ 

- E) Le exige m6s que n -

sus otros hijo~, pa

ra no malcrin1·Jo ni

hncerlo depu'.Hli~ntc. 
---·---··· 

- F) Otro: 

Trato igual (normal) 

Trato bicn 

Que haga lo .'\~C ~_ebe 

I Personas: 

! 

3 

2 

1 

3 

2 

5 
1 

1 

_J 
·--------· 

• 
22.22 

33.33 

88.88 

' 11. 11 

! 11.11 

33.33 

22.22 

11.11 

33,33 

22,22 

55.55 

11.11 

11.11 

22.- i Recomienda Ud. a los padres de familia cuyos hijos ten 

gnn F.Q. que se capacit.cn para dar el tratnmJcnto de esta enferm.!!_ 

dad, adecuadamente? 
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Esc:ola: • Personos: % 

- SI 9 99.99 

- No o o 

- l'or qu6: 

Paro tener m•• ganas· 1 11,11 

Para tener m•s respo!!, 

sobilidad· 1 11.11 

De lo contrario el .,, 
terioro es inminente-

y puede morir pronto• 1 11. 11 

Paro un deaorrollo -
normal• 1 11 .11 

Es importante por ln-

influencia que ejercen 

los podres. l 11 .11 

Concionc:iu de los pn-

tires. 2 22.22 

Seguridad en lo que -
•• hoce, 1 11. l l 

A trav6s de los datos obtenidos se deduce que existe una falta 

de conoc:imiento por ¡1arte de los padres de Cnmiliu, ac:cri:a del 11º.!.. 

qué e importonc:in del tratamiento de los trenstornos digestivos -

(dieto bolonc:eodo, suplemento pancreático, vitaminas, odminlstr~ 

ci6n adicionnl de snl, entre otros). 

Por otru porte a.e tienen tambi6n ínllas al llevar o cabo los

terspios de los tronstornos broni:opulmonnrcs, 

Tambi6n se tiene el hecho de que algunos padres tienen sctit~ 

des sobrcprotec:toros ante el nifio eníermJ y por lo tanto 6ste es

depondientc de los mismos, 

Es por esto, que lo informoci6n contenida en los capítulos on 
teriorcs será de utilidad a los padres de íomilin, porn saber en

causar sus actitudes y lo de sus hijos. 

Se debe tomar en cuenta si la rebeldía es a causa de q11e el 

en[ermo se encuentra en la etapa odolcsccntc,o bien sj es por una 

mola cducsci6n, 
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V,7,2,- !_e,!u,!_t!!_d~ de lo ,Ee.!,c_=.c.:!_ó2_ !!,c_-'1!,e~e,!i.!!_n.!!_c! .!!_c_C!!,P,!!_C!_tl!. 
ción: 

Los necesidndes obtenidas obtenidas a través de cstn invcsti::-. 
gación son los siguientes: 

- Desconocimiento del motivo (por qué ) e importoncio de los-

siguientcs partes del tratamiento~ 

+ Dieta balanceada, 

+ Suplemento pancrc&tico. 

+ Vitaminas. 

+ Ejercicios respiratorios, 

+Administración ndicionnl de sal, 

- Fallos al llevar o cabo las terapias ( cómo): 

+ Drenaje postura! (duración de lo puñopercusión), 

+ Administración adicional de sal. 

+ Inhalación (duración), 

+ Ejercicios respiratorios. 

+ Vi tomines, 

Los padres de familia están conscientes de lo que deben hacer 

si embargo se notaron estos deficiencias en los mismos, para el -

desempeño adecuado d~l tratamiento, 

Es por esto que se huce necesaria le orientación y capacito -

ciún de los podres de familia, porn superar estos deficiencias y

con ello ayudar e m~jornr lo salud de su hijo. 

Así mismo, es l!n¡;ortnnte que los podres se pong11n de ocucrdo

en ~l tipo de cd11·n=ión que deben darle a su hijo, pura evitar -

que nlguno quiere sobrcprotegcrlo mientras que ~l otro pretenda -

trntnrlo igual que a los demás hijos. 

Por otro ledo , loa podres de fnmilie deben aprender a saber 

manejar las diferentes aclituJes que el nifio enfermo presente, t~ 

les como: rebeldía, dep~ndcncta, agrcsivi,lad, entre otras, 
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V.a.- Análisis y discust6n de resulti1dos: 

A trov6s de los datos ohLcnidos mcdinntc lu op1Jcuci6n de los 
cuestionurios, se. tienen las siguientes observncione~: 

- .f.r!!.S.!!..TI!..a_l _l.!.. 

El 100% de lo población ( consLítultla por nueve casos) coinc.!. 

di6 en que no habían oldo hablar ncercu de lo F.Q. untes de ser -
diagnosticada en su hijo-a, lo cual intlicn que hu hnhJdo una gran 

deficiencia en lu difusión de estu enfermedad. 

Esto troe consigo varios consecuencios, entre las cuales es -

tán: 

Falta de conciencio de lo sociedad acerco de lo probabili -
dad de tener un hijo-a con F.Q., que según estadísticas de E.U. 

el grado de frecuencia es de 1/1800, por lo que se puede ver que 

es un porcentaje muy alto y que por lo tonto, no debe pusnr desa
percibido, 

Sin embargo, este problema está siendo atuendo por ln A.M.F.Q. 

la cual tiene por objetivo lo divulgnción de información oobrc -

F.Q. en nuestro sociedad. 

- Falta de difusión afecta a lo persona que la padece, puesto 

que confunden su padecimiento con otros similares, yo sen de ori

gen pulmonar: bronquitis, pulmonías: o bien de origen digestivo: 

infecciones intestinales, desnutrici6n. Por esta rozón el trata
miento no ataca el problema real (F.Q,) obstaculizando con ello 

una mejoría en su salud. 

La eravedad que tra~onsigo la no detección a tiem¡iu de la F. 
Q. consiste en el deterioro inminente de l

0

os pulmones, bronquios, 

as{ como también de los trnnstornos digestivos, lo cual acelera -
lo muerte del paciente, debido a los daños sufridos en el tejido 

pulmonar (irreversibles), y al no tener una buena absorción y di. 

gestión, presentándose un cuadro de desnutrición en el niño. 

Es necesario por esta ruz6n, la difusión masiva de la enfer

medad, para crear una conciencia nacional respecto a lo misma. 

- Pregunta I 2: 

El 77.77% de lo población manifestó como slntomns presentados 
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las evacuaciones fétidas y ebundontes, esi como los problemes bro~ 
copulmonares (bronquitis, catarros), Tomando en cuenta estas datos 

se puede ver que coinciden col)IÍos slntomns mós [recuentes y repr~ 
sentntivos de lo F,Q,1 problemas digestivos y broncopulmono~es. 

Otro porcentaje representativo (44.44%) lo constituye lo fol

to de aumento de peso, el cual es [recuente, Otras síntomas mani

festados fueron: retraso en el crecimiento a pesar de uno adecua

da alimentación y buen apetito, y sudoración salado en formo exc.!, 

sivo. 

- .f.rsg~n~a_#_3~ 

Respecto al tratamiento que los padres de familia ~iguieron, 

antes de ser diagnosticada adecuadamente la en[ermcdnd, no [ué el 

idóneo ya que no se hicieran las pruebas pertinentes in vitro pa

ra descubrir cuóles antibióticos lograban eliminar les infeccio -
nea pulmonores, debido u que los gérmenes y bocterios que las or~ 

ginon ( Pseudomona aeruginoss y Stsphilococus nureus) son resis -

tentes a muchos antibióticos. 

!tubo una falta de conocimiento y diagnóstico por porte de los 
médicos, pues a pesar de que el 55.55% los visitaban constonteme~ 

te, el dtgn6stico de la enfermedad fué tord!o. Esta negligencia -

médica se reflejo tumbién ol no haber sabido administrar las anti 

bi6ticos adecuados poro atacar las infecciones pulmonares (66.66%) 

Un 33.33% de la población trataba el problema como una enfer
' mcdad respiratori~, y otros recurrieron a eliminar lo leche, para 

controlar los prch~~mas digestivos, 

Estas situoci.incs traen como consecuencia que le enfermedad -
se agrave y progrese en ausencia del trotnmiento indicado, impi -

diendo elevar el nivel de sobrevida del patiente de F.Q. 

- ~r~s~n~s_4_y_5~ 

Se llevará a cabo el análisis de estos dos preguntas al mismo 

tiempo, poro evitar repeticiones. 

Se tiene que el 99.99% de los cosos idenLific6 el problema -
dcsp6es de los 4 mese~ de vida del nifio, Si bien esto implica un 
~i~rto retraso, más significativo resulta o6n el hecho que, de eso 

rJb}¡1ci~n, ~J 33.33: fL~ di~ROOtiCodu hasta lOS 3 afias, por lo -



- 1a -

que los doílos los da~os sufridos hasta ahora son muchos. 

Por otro lado el 44.44% llevó a cabo el tratamiento inadccu~ 

do por un lapso de 4 meses a un oílo; si bien esto tiempo puede con 

siderarse corto, psrn esto enfermedud no lo es, ya que durante e~ 

te tiempo los problemas se complican origtnundo da~os irreversJ -
bles en el enfermo. 

- fr~g~n~s_I 6: 

En el as.as: de los cosos los padres de familia se enteraron 

de lo existencia de la f.Q. a través del diogn6stJco hecho por su 

médico. Si bien es importante que los médicos estén conscientes -

y conozcan todo tipo do enfermedades que hay para poderlas detec
tor y tratar a tiempo, también es necesario que los podres de fa

milia conozcan la existencia de la F.Q. y sus sintoma, poro podeL 

la atender pronto y adecuadamente. 

Falta difusión en los modios do comunicar.Ión masiva pues sólo 
un Il.11% se enteró do lo existencia de esto enfermedad o través 

de ellos. 

- fr~g~n~o_I 7: 

El 99.99% de los pudres de familia no so sentían preparados -

paro atender a su hijo en el momento mismo del diagnóstico, debi

do a que no conoc(on la enfermedad ni su tratamiento (66,66%), o 

bien por que tenian micdo(22.22%). 

Esto se relaciono mucho con el problema de la difusi6n, yo que 

en gran porte, la falta de conocimiento y el miedo so debe o que 
los podres de familia no saben a lo que se enfrentan, contra que 

tienen que luchar, puesto que de esta pob~aci6n (9 cosos) ninguno 
hub!a oído hablar de la F.Q •• 

- fr~g~n~a_I a-16: 

Se agruparon todos estas preguntas yo que se refieren al tra

tamiento que actualmente se está llevando a cabo en los ní~os a
foctodos. 

Haciendo un an&lisis global, se puede ver que la mayoría de -
los podres tiene conocimiento acerca del contenido del tr11tamien-
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embargo, también son muchos los que tienen un concepLo érroneo del 

por qué y para qué se debe hacer, o definitivamenle lo ignoran, -

Es relevante el hecho de que los padres conozcan lo rozón de ser 

del tratamiento, ya que ésto los llevo o uno mayor comprensión 

del problema, y por lo mismo tomarán unu actitud más responsable, 

otenta y apropioda o cado caso. 

- fr~g~n~ª-' 17: 

En el 88.88% de los cosos es la madre quien do el tratamiento 

al nifio con F.Q •• Esto es lógico yo que ella es lo q11e poso m6s -

tiempo con los hijos. 

En el 33,33%, el podre interviene en el trnLomient.o aunque t,Q. 

dovla es un porcentaje muy bajo por lo que serlo conveniente que 

hubiera uno mayor colaboración por porte de loa padres, yo que 

cuando un problema se comparte se hoce menos pesado y se supero 

más fácilmente. 

- fr~g~n~º-' 18: 

El 99,99%de loa cosos ha seguido hasta ahora el tratamiento ~ 

decundo. De aqui se puede deducir lo importancia y necesidad de 

que se lleve de mon~ra constante y óptimo paro elevar el nivel de 

sobrevida del niño enfermo. 

- frss~n~ª-' 19: 

Dentro de lo rnlaci6n padres-hijo, se encontraron las siguien 

tes carocterlstic~n: 

El 77.77% so~ ~legres, por lo que se puede ver que siguiendo 

un tratamiento odncuodo y constante, los niños pueden llevar una 

vida normal y feliz como cualquier niño de su edad. El 66.66% 

son independientes, lo cual revelo que ln moyorlo de los podres 

no ha tomado una actitud sobreprotcctorn; sin l'.!mbnrgo el 33.33 % 
son dependientes, por lo que se hacu necesario hacer conscientes 

n los padres acorce del dafio que les producen a sus hijos. 

El 99.99 % de los nifios son cdrt~osos, cslo puede ser refle

jo de su deseo de ser nccpt~do por las personas que los rodean, 
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yo que su enfermedad los hnco sentir~e diferentes de los demás, -

Y por lo tonto busco ser querido y mimndu. 

Dentro de las caracterlsticos ncgativus que se encontraron, se 

tiene que el SS.SS % no son obedientes y el 66.66 % son rebeldes. 

Esto suele pnsor en aquellas personas que padecen de uno enferme

dad crónicn, yo que por su padecimient.o son rechozndos por los d!!. 
mhs, por lo que toman uno oct.itud de rebeldlu l1ocin su trutamicn

to y/o hacia los dcm~s, como unu respuesto n ese rechazo: esto il!, 

dica asimismo que tampoco ellos hnn aceptado su siluución, tenicl!. 

do ln moyorlo de los veces problemas sociales por lo mismo. 

El 44.44% es agresivo y el 33.33% también lo l;!!l n \'Cccs, rcfl_!!. 

jando con ello que su misma situación de enfermo lo hoce reaccio

nar en esu formo. Lo agresividad puede ser consecuencia del rccha 
zo que los dem~s sienten por el niílo o bien un reflejo de uno edB 

caci6n autoritario y exigente, donde no se toman en cuenta los p~ 

sibilidndcs dol niño. 

- f.r.!!..g~ll,!:;_U_# 20: 

El 88.88% de los podres reconoce que el tratamiento es jndis

pensoble poro su hijo, pero no por eso algunos de ellos dejan de 

considerarlo molesto (33.33%), doloroso (22.22%) y t.riste. 

Es importante que los t>Rdres de Camilin no s&lo venn el uspes_ 

to t&cnico del tratnmiento, sino que lo consideren como parte de 
ls vida del niño y por lo mismo, vean o través de hl un medio paro 

manifestarle su amor (que implico sacrificio, generosidod, dedica 

ci6n de tiempo y energ!o) y de educarlo, puesto que n trov~s de ln 

interacción podres-hijos durante el tratamiento se suscitan 11no s_!!. 
rie de situaciones que éstos doben saber m~nejnr para no cometer 

errores en lo educación. 

- f.r~g~n~º-' 21: 

El 55.55% de los podres trotan s su hijo igual que o los de -
más (normal). Esto ayuda a su desarrollo normal y afectivo. yo 

que los hoce tener uno actitud positivo hacia sl mismo, su enCcr

medod y hacia los demás. No ac les debe exigir más allá de sus p~ 

sibilidades puesto que un fracaso serlo significativo y producirl 
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e frustroci6n, 

El 33,33% de los podres procuro darle lo mayor ntenci6n posi
ble; esto es bueno porque da o conocer el interés de los podres -

por el bienestar del hijo; sin embargo una otenci6n excesivo pue

de ser reflejo de una actitud sobrcprotcctoro. Ante esto es impoL 

tonte que los podres de fomilio nodo más den lo otenci6n que el -

niño necesito, puesto que de lo contrario éste recurre o la depe~ 

dencio y excesivo protecci6n. 

- ~r~g~n~o_l_21: 

El 99.99% de los padres recomiendan que, aquellos ~ue reciban 

por primero vez el diogn6stico de la enfermedad de su hijo, se c~ 

pociten pero darles el tratamiento, Esto constituye unu apurtoci6n 

muy valiosa yo que los mismos padres de familia que tienen el pr2 

blemo consigo, por su mismo experiencia, reconocen su falto de 

preporoci6n poro afrontar el problema en el momento del diogn6s
tico de la enfermedad, 

Asimismo, opinan que el capacitarse ayude e adquirir concien
cio, lo cual los moti\•o o ser responsoblcs, o conocer mós la enfeL 

medad, do seguridad en lo que se hoce, optimismo y fortaleza para 

ayudar o su hijo. 

V,8,1,- Qo~p~r~cj_6~ ~n~r~ !o_s!t.!:!.BSi~n_i~6~e~ L !o_sit.!:!.üSi~n
Le~l,l. 

Situnci6n id6!~~1: 

a) Dicto balancead~. 

Poro quá: 

- Nutrir 
- Tener energlo 

- Defensas 
Có1110 hacerue: 

Altu en colorloa y proLclnos 

Grnsas sc~ún tolcronc1a 

Situsción rcnl: 

o) Dieto baloncooda, 

Si 
Poro qué: 

- Nutrir 
- Mejorar cst6mogo 

Cómo hacerse: 

- De todo 

- Sobrcolirnentoci6n 

99 ,99% 

11.11% 
11,11% 

99 ,99% 

11.11% 
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Se puede ver que el 99.99% de In población llevo n cobo cstn

pnrtc del tratamiento de los probleP1us digesLivos; sin cmbnrgo sf!. 

lo el 22.22% dt6 el mot;ivo por el cunl se debcf.;cguir uno dicta b.!. 

lanceado. 

Sólo el 11.11% tiene claro uno de los objetivos de esta dicte, 

por lo que se ve le neccsidud de informarlos sobre ln importan -

cio que tiene una alimentación equilibrada paro aquellos personas 

que padezcan F.Q., ya que de la conciencio que éstos tengan acer
en de uno dieto balanceada, dependerá el cuidado que los mismos -

tengan para hacerle lo mús nutritiva que len sen posible, 

Teniendo en cuenta que los niños son más débiles que cual 

quier niño normal, se ve lo necesidad de uno dicta balanceada, a 

través de la cuol el niño adquiera los cnergles indispensables P.!. 

rn realizar cualquier actividad; asimismo una dicta equilibrada -
le proporciono el niño ciertas defensas que lo ayudnrún a ser un

poco más resistentes a los enfermedades. 

En el caso de la sobrealimentacibn (11.11%) es conveniente a

clarar que no ca nccesnrio nli~cntnr en exccBo al n~fio paru nu 

trirlo, sblo basta una dieta bolanccada que incluya proteinas, mi 
neroles, vitaminas, carbohidratos, etc, que ayudo a tenor una al.!. 

mentación rica la cual proporciona la energin requerida paro el -

crecimiento, reelizncibn de uctividndes y la odquisición de dc[c~ 

sas contra las enfermedades. 

Mediante cslo se puede ver que, a pesar de que todo la pobla

ción llevo una dieto bnlnncendo, se obtiene que en la mayorla de

los casos desconocen el verdadero motivo por el cual la dicta de

be ester equilibrada, lo que hace constar que hay una necesidad -

respecto n este punto. 

b) Suplemento pancreático: 

Para qué: 

- Compensar enzimas que el páncreas 

no envio al intestino pare hacer

la digestión. 

b) Suplemento pnncrcétlco: 

Sl 99.99% 

Para qué: 
- Aumentar enzimas 33.33% 
- Aprovechar alimc~ 

tos 22.22X 
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Cómo hacerse 

- Valoración individual: depende 

de la insuficiencia pancreáti

co y el tipo de nlimentnción. 

- Ayudar a lo digestión 66.66% 
- Mejor absorción ll.11% 

- Evitar dolores y mo -

lestias estomncnles, 11.11% 
- Subir de peso, 11.11% 

Cómo hacerse: 
- 4 tabletas 

- 6 tabletas 

- 8 tebletos 
- 9 tubletos 

11.11% 

55.55% 

11.11% 
11.11% 

A través de los datos anteriores, se tiene que el 99,99% do -

los podres de familia están conscientes de que el suplemento pan

creático es.indispensable, y conocen el c6mo debe administrarse , 

ya que éste depende de la valoraci6n individual que responde a 

las necesidades de cada individuo, Sin embnrao el 11,11% se abst~ 

vo de contestar la dosis de tabletas que se tomo a diario el nino, 

tal vez porque su consumo también depende del tipo de alimentoci6n 

que ingiera diariamente. 

Falta un poco de conciencia en lo que se refiere al "paro qué'' 

del suplemento pancreático, puesto que los motivos que se dieron

no coinciden con lns ro~ones (reales) para los que se debe usar.

Tienen una ideo vaga aceren de su función al hacer referencia ol
numento de enzimas, sin embargo no es un aumento de enzimas lo 
que origino este suplemento sino una compensación de aquellas en
zimas que el pánc:~~as no envio al intestino poro hacer la diges -

tión, al estar t11~oJ11odos sus conductos por la mucosidad espesa. 

Los padres d~ fnmilia se enfocan m6a bien a JnA heneficios -

que se obtienen del Pnnkreosc (consecuencias aec:unJurin~) como son: 

ayudar a lo disesti6n (66.66%), aprovechar alimentos (22.22%), m~ 
jor absorción (11,11%}, ns! como tambi6n el aumento Je peso (ll,-

11:), Todos estas razones son consqcuencins de ln 11dministraci6n 

del suplemento panc:rcátlco, el c:11111 como yu se mene.tonó onterio.!. 

mente, compensa las en~imas necesorius paro la Jigesti6n, 

:-) Vitaminas: c) \'it.aminns: 

Sf 11.11% 



Para qué: 
- Compensaci6n de su falta por 

la mala nbsorci6n y diges 
t16n. 

Cómo hacerse: 

- A ,D,J:,E. 
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"º 
Pura qué: 

- Abstenciones 

C6mo hacerse: 
- Abstenciones 

88,88% 

99,99% 

99.99% 

Haciendo uno relaci6n enLrc ambos situaciones se tiene que s.2, 

lo el 11.11% ln administra, lo cual quiere decir que no son cons

cientes de que los niftos con F.Q. pierden vitaminas, o bien no 

las aprovechan debido a la mala absorci6n y digesti6n que tienen. 

Hay un desconocimiento total del paro qué deben administrarse 
las vitaminns, indicnndo con ello cierto ignorancia acerca de los 

beneficios que los enfermos de f,Q, obtienen de ellos, os! como -

también del por qué se deben ingerir. 

v.s.1.2.- ~~2~!~!!!-~!2~~~e~!~2~!!~~: 

Situnci6n td6ncn: 

a) Antibi6ticos: 

Para qué: 

- Matar bacterias que producen 

infecciones. 

C6mo hacerse: 

- Inhalaciones médicas. 

Sit11ac1lin l"'enl: 

a) Antibi6ticos: 

S! 55,55% 

"º 44,44% 

Para qué: 

- Problemas pulmonares JJ.33% 
- Prevención 
- Controlar infeccio -

nos, 

C6mo hacerse: 

- Cado ~ horas, 
- Var!a scaún indica -

cienes médicas. 

11.11% 

11.11% 

22.22% 

JJ,33% 

El 55.55% de la poblaci6n está siguiendo la antibioticotern

pia, lo cual no quiere decir que el 44.44% restante esté haciendo 

lo incorrecto. ya que los antibiOticos s6lo se utilizan cuando 

hoy infecciones, con el prop6sito de romper con el circulo vicio

so (matando o la bacteria); esto se debe o que uno pequeña boct~ 

ria genera infecci6n pulmonar, la cu•l a su vez origino mucosi -
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dad, lo cual en los niños con F.Q. es pegajoso y espesa obstruye~ 

do los vine respirutorius, causando asfixio y congcstionomiento en 
los pulmones del enfermo. 

Además, muchas veces los antibi6ticos son necesarios paro es

tas personas, ya que la mucosidad no cumple con su funci6n de 11!!. 

piar las vías respiratorias y eliminar gérmenes. 

Falta profundizar en la razón por la cual son necesarios los
antibióticos. 

b) Fisioterapia respiratoria: 

b.a) Drenaje postura!: 

Para qué: 

- Drenar mucosidad del árbol 
respiratorio, 

C6mo hacerse: 

- Puñopercuaiones en pecho y 
espalda, 

- Dos veces al dla: mañana y 

noche. 

b) Fisioterapia respiratoria: 

b,a) Drenaje postura!: 

- Si 99.99% 
Para qué: 

- Remover y drenar muc2 

sidad. 99,99% 

Cómo hacerse: 

- Puñopercusión en pe-

cho y espalda, 99.99% 

- Número de veces al die: 

1 vez 11.11% 
2 veces 88.88% 

- Duraci6n de la puñopercusi6n: - Duración de la puñopercusi6n: 

1-2 minutos por posición. 1-2 minutos 44.44% 

3 minutos 

5 minutos 

20 minutos 
Abstenciones 

11.11% 

22.22% 
11.11% 

11.11% 

El 99.99% rcLli&a el drenaje postural,lo cual os muy bueno 

ya que loa pulmono?s del enfermo no se congestiona'n: asimismo el 

99.99% tiene una idea acertada acerca del objetivo de este trata

miento. 

Falta aclarar la duración de cada puñopcrcusión, ya que un CA 

ceso de tiempo puede cansar demasiado al niao. En cuanto al n4me
ro de veces está bien , yn que al el niño tiene in(ección o mucha 

congesti6n de mucosidad en los pulmones, es conveniente dar más

do dos veces nl dla esta terapia, para evitar complicaciones, 
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Ln falta de vece a nl dnr cate tr.atomicnto puede ser perjudicial 

(11.11% sólo la dn unn vez), ya quu ~l no ser drenados lus pulmo

nes en su totalidad, quedan secreciones mucosas en los conductos

b_ronquiales: esto puede ocasionar infecciones gruves debido o lo

mucosa acumulada. 

b,b) Inhnloterapia: 

Para qué 
- Fluidificar mucosidad de las 

vine respiratorias, 

- Expulsión de las secreciones 

mucosas. 

Cómo hacerlo: 

- Nebulizador con aire compri

mido, solución fisiológico y 
broncodilatador. 

- Duración de la inhalación: 
10 minutos 

- Número de veces al dio: 

2 a 3 veces 

b.b) lnhnloteropio: 

- SI 

Para qué: 
- Humedecer y despren

der mucosidad evito!!, 
do infecciones 

- Broncodilotndor 

Cómo hacerlo: 

- Nebulizodor con: 

99.99% 

88.88% 

11.11% 

Solución fisiológico 88,88% 

Ventolín 88.88% 

Cnramic1na 

- Duración de la inhalación: 
10 minutos 66,66% 

1/2 hora 

3/4 hora 

Abstenciones 

11.11% 
11,11% 

11.11% 

- Número de veces al día: 
1 vez 11,11% 

2 veces 77. 77% 

3 vec,es 11.11% 

En general se puede decir que los padres de familia tienen uno 
idea bastante clara y acertada de la función primordial de los i.n. 

halaciones (86,88%), 

En lo que respecto a los medicamentos que se deben utilizar -
con el nebulizador, lo gran mayorlo lo hace adecuodomentc (88.68%) 

por lo que el Único error que se refiere a esta terapia es en 

cuanto a la duraci6n de las inhalaciones, ya que el 22.22% se ex-
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cede de 20 a 25 minutos del tiempo id6neo; esto puede llegar a f~ 

tiaar demasiado al niño, ya que le resulta molesto utilizar lo 

mascarilla para hacer las inhalaciones, ns! como también el estar 

atado tanto tiempo al tratamiento. 

El 66,66% lleva a cabo las inhalaciones en el tiempo id6neo , 

lo cual es una aan•ncin puesto que indica cierta prepornci6n, lo 

cu•l a1uda a dar 6ptimamentc el tratamiento de la F.Q. 

c) Ejercicios respiratorios: 

Para qué: 

- Remover secreciones mucosas 

y estimular tos. 

- Para llevar a cabo una bue

na reapiraci6n (lo más im -

portante). 

C6mo hacerse: 

- Inspiraci6n por la nariz. 

- Expiración por la boca. 

c) Ejercicios respiratorios: 

Si 11.11% 

No 

A veces 

Pura qué: 

- Aumentar capacidad -

77.77% 

11.11% 

respiratoria. 11.11% 

- Tenga buena respir~ 

ción. 11.11% 

-.Respirar despacio. 11.11% 

Abstenciones 

C6mo hacerse: 

- Inspiraci6n por la -

nariz. 

- Expiraci6n por la -

boca. 

Abstenciones 

55.55% 

11.11% 

es.ea: 
Sólo el 11. l 1:~ de la población realiza los ejercicios respir~ 

torios, lo cual d~ u entender que falta conciencia acerca del be

neficio que traf:'r• consigo dichos ejercicios para ·aulQcntar la cap.!. 

cidad respiratoria, logrando con ello una bueno rcspiroci6n. 

El 77.77% no realiza este tratamiento, lo cual demuestra 

cierto falta de interés por parte de los padres de familia, para 

que los niHos _tengan buena respiraci6n, Esto tdmbi6n so demuestra 

con el hecho peno•o de qu~ el 55.55% 11e abstuvo de contestar 

el porqué se deben hacer los ejercicios, 

Se denota unu falLa "!:le conocimiento acerca do cómo deben re_g_ 

Ji?.arsP. estos ejercicio~ , 
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a) Adm1n1straci6n adicional de 

sal: 

Para qué: 

- Suplir su p6rdidu 1ior el S.!! 
dor, 

- Evitar cuadros de deshidra
tación. y calambres. 

Cómo hacerse: 

Epoco de color y fiebres. 

- Agregando más sol en las c~ 

midas o en formo de tabletas. 

u) Administració~dlcionul da sal: 
SI 55.55% 

No 

Para qué: 

- Compensar su pérdtda 

por el sudor. 

44.44% 

55.55% 

- Evitar desh1drataci6nll.11% 

Cómo hacersei 
- Epoca de color. 

- Alimentos con mucho 

grasa. 

- Ab!'lt:enciones 

44.44% 

11.11% 

JJ,33% 

Es importante agregar sol adicional, ya que las personas que

padecen de F.Q. pierden cantidades musivos de snl por el sudor, lo 

cual puede ocasionar cuadros de deshidratación, que en grado ex -

tremo llevo u la muerte del paciente. 

Falta que los padres s~onscienticen acerca de la importancia 

de agregar sal en los comidas , poro evitar complicaciones poste

riores. 

V.9.- Conclusiones: 

A través de esta invest:i8aci6n se puede ver que en general 

los pudres de familia están informado¿¡ acerca de los que debC'n h.!!, 

ccr paro trotar a su hijo con F.Q,, sin embargo en la mayor!u de

los cosos 6st:os ignoran el verdadero motivo por el cuul es nccesa 

ria cudu terupiu y la manera de darla ad~cuadamcnte. De aqo1 que 

seo necesario un curso de capacitaci6n u los podres,pnra que lo -

lleven a cabo 6ptimomente. 

Tomando en cuenta que lo poblaci6n utilizado para este trahA 
jo yu recibi6 informuci6n pura dar el tratamiento; se confirma lu 

necesidad de capacitar o los padres de familia yo que, si a~n co

nociendo lo qoe deben hacer, presentan deficiencias en su dcsemp~ 

ño, con mayor rozón lo harán aquellos que acaban de rccihir el -
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diHnAaL!co de lu cnfcrmudqd de su /1ijo, ya quo desconocen el tipo 

de pudcclmiento que es, su gravedad, Jos problemas que trae consi 
go y la manera de tratarla, 

No sólo es importante capacitar a los padres de fnmllia en el 

asp~cto médico, sino que también en el ámbito psicológico, cmoci~· 

nal, pare que los padres comprendan la importancia del tratamiento 

y~teptcn con entereza la enfermedad de su hijo, raque el éxito

de éste depende de la actitud que los padres de [nmflin tengan h~ 

cia el padecimiento hacia su hijo, para que pongan todo de su -

p•rte para ayudarlo u salir adelante con su problema, 



CAPITULO # VI 

PROPOSICION PEDAGOGICA 
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CAPITULO I VI: PROPOSICION PEDAGOGICA: 

Programu de capocitoción a podres de familia poro dar el trotA 
miento do lo fibrosis Quísticu, (f,Q,) 

Introducct611: 

El p~ogramo que se presento a continunc:.ión está basado en el

disefio propuesto por Medina (1978), 

El objetivo que se pretende con este capítulo consiste en clA 

borsr un programo de capacitación a padres de familia pura dar el 

tratamiento de lo f,Q,, satisfaciendo con ello Jos necesidades e

xistentes, 

A lo largo de este opnrtndo se derA a conocer el contexto am

biental del programo, su contexto curricular, así como tombión la 

evsluoci6n de opinión de los podres de familia y lo de los ins 
tructoros, entro otros, 

VI.l. Ubíceci6n: 

+ Instituci6n: Asociación Mexicana do Fibrosls QuístJcn, A.C. 

+ Nombre del curso: '' Programe de capacitación o podres de f& 

milin paro dar el tratamiento do la Fibrosis Quístic:.o(f,Q,)" 

+ Fechas: JO de Junio al 17 de Junio de 1965. 

+ Dlns y horarios: 

Lunes 10 
Miércoles 12 

Viernus 14 

Lunes 17 

+ Duración: 12 horas. 

tla uno. 

+ Lugar: 
Auditorio tlcl grupo Gutsn, 

Av. Revolución I 1387 

01040, M6xico, D.f. 

+ Instructoraa: 

17: 00 
17:00 

17:00 

17:00 

Cuntru sesiones do 

S.A. 3cr. Piso, 

- 20:00 hrs, 

- 21):00 hrs. 

- 20:00 hrs. 

20:00 hrs, 

tres horas C!!. 
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- Dru. Lilin Iv6n Miranda F. 

- Hu. Mercedes Sainz Pércz. 

+ Participantes: 

Podres de familia que tengan un hijo-a con F.Q. entre las ~ 

dades de O -15 años. 

VI,2.- Diseño del rrosramu: 

V!.2,1.- fo.,!!.t.!.X~o_A~b!e.!!.t~li 

Lo Fibroais Qulstico es una enfermedad congénito-hereditaria, 

cr6nicn y mortal, que ocasion:i en los niños que ln padecen, probl.!, 

mus respiratorios y digclitivos, los cuales requiere" de un trata

miento diario y constante que ayude u favorecer los condiciones -
de salud del enfermo. 

Siendo que los niños pasan los primeros años de su vida con -
sus padrea (generalmente), son éstos los personas idbneas para a

tenderlos. Es por ésto que se hace necesaria la cnpncitoc16n de -

los padres de familia poro dar el· tratamiento adecuadamente en los 

hijos que padecen esta enfermedad. 

v1.2.1.2 ~~s~!!~2~~!-~~-!2_!~!!!!~s!2~: 
La Aaociac16n Mexicano de Fibrosis Quísticn, A.C. (A,H.F.Q.), 

fué creado paro coodyuvnr con todos los centros de atención pedí! 

trice y médica del pn!s, en la divulgnci6n e informaci6n sobre el 

diogn6stico y tratamiento de la F,Q. 

a) Divulgaci6n de informaci6n sobre 18 F.Q. 
b) Crear una verdadero conciencia de la existencia de la F.Q. 

en México. informando sus carncter!sticos, sintomatologla, formas 

de diogn6stico, centros de atención y tratamiento, etc, 

c) Informar sobre los adelantos que en esto materia existen -

el mundo, producto de la 1nvestigoc16n que de manera muy intensa 

se está realizando, coordinados a través de la International Cys

tic Fibrosia Foundation. 
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d) Informnci6n sobre los medicamentos, tratamiento, terapias, 
nsesor!o social, etc, m4s adecuadas para tratar ln f,Q, 

e) La creoci6n del Censo Nacional de pacientes con f,Q, con el 

objeto de poder determinar Ja incidencia de esto enfermedad en H! 
xico y sus tendencias. 

f) La organización de seminarios y cursos especiales que sobre 

f,Q. se deben impartir en lo República Hexicann pura In capocito

ci6n y creact6n de conciencia de pediátros mexicanos. Lo anterior 

mediante el uso de los recursos mós convenientes, como pueden ser: 

- Por médicos extranjeros con gran experiencia en lu investi

gación. 

- A través de congresos nocionales e internacionales sobre In 
F.Q. 

g) La coordinación de intercambio de experiencias entre palees 
con alto investigación sobre lo F.Q. en Héxico, 

h) La cnpscitaci6n de médicos pedidtras mexicanos, mediante -

el apoyo en el otorgamiento de becas poro el estudio de la F .Q. -

en los principales centros de in~cslignci6n y manejo en los palees 

con mayores avances en esta materia. 
1) Coadyuvar en lo formuci6n de personal que en materia de 

trabajo social se nacesita, hacia el manejo de los problemas que

ocorrea la F.Q, tonlo en los pacientes como en los padres J fami

lias de ellos. 
j) Lo promoción poro la creación de representaciones de lo 

propio fundación •!R diversas ciudades de lo República. 

k) Lo promoc~&11 poro que cadn vez se integren o la A.H.F,Q. 

en plena coordin•~1An, mayor número de centros. 

Cuentan con un Presidente, 2 Vicepresidentes, 1 secretorio 

l tesorero, y 13 vocales. 

- Comisión de Difusi6n en Hospitales: cuyo objetivo consiste 
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en crear una conciencia médico de 111 existencia de la F,Q, en Méx,i 

co,. as! como también un censo renl de la incidencia de esta enÍCL 

medad en nuestro pn!s. 

Comist6n de Difusi6n en Medios de Comuntcact6n Masivu:que -

se encarga de difundir a través de la prensu, T,V,, radio, de ma

nera periódica, la 1nformaci6n sobre el diugnóstico y tratumiento 
de In f,Q, 

- Comisi6n de Investigación Científica: que realiza investig~ 
cienes sobre la F.Q. en cuanto al diagnóstico y tratamiento, y d! 
fundirlas, 

- Comisión de Revisión de Casos Cllntcos: presta atención in

tegral del paciente con F.Q. 

- Comisión de Trabajo Social: busca auxiliar y asesurar a las 
familias de pacientes con F,Q,, en el tratamiento de la enferme -

dsd, 

- Comisión Administrativa: se encarga de la administración y 
distribución de los fondos de la A.M,F.Q,, y de lo representación 

legal de la mismo, 

- Dro, Lilia Ivón Mirando F. 

Médico Cirujnno, 
Instructora Interno. 

Tema; Fibrasis Quistica, 

- Ha. Mercedes Ssinz Pércz 
Pasante de Pedugogla de la UNiversidod Panamericano, 

Instructora Externo, 

Temas: El nifto frente a la enfermedad. 
Los podres [rente a lo en[ermedad de sus hijos. 

0rientac16n a los padres de familia. 

- Instalaciones: cuenta con una o[iclnn oproximódomentc de 5-

metros por B metros. Asimismo, cuenta con un cublculo parn 1·eali-
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zar las pruebas de sudor,(diagnóatico) 

- Lugar donde se impartirá el curso: 
Auditorio de Gutsa, S.A. 

Capacidad: 40 personas. 

Dirección: Av. Revolución I 1387 

01040, México, D.F. 

3er. Piso. 

- Servicios y facilidades de la Institución: 
+ Colaboración poro el tratamiento: 

Enzimas pancreáticas ol costo. 

Enseñanza práctica de lo fisioterapia pulmónor. 

Consejo genético. 

Ayudo psicológico o podres y pacientes. 

Visitas periódicas de trabajo social. 
+ Colaboración paro el diagnóstico: 

Realizando en lo A,H,f,Q. el exámcn da cloruro de sudor. 

+ Colaboración con centros internacionales: 

Pláticas y conferencias sobre F.Q, y proporcionando foll~ 

tos y bibliogroflo, 

Otorgumiento dr/becas. 

- Equipos con los que cuento: 

Rotnfolio, 

Pizarrón. 

Proyector de p~lfculas, 
Proyector de lranaparencias, 

Pantalla. 

Videocaset11ru Seto. 

Acetato. 
Pizarrón acrílico. 

fotocopiadora. 

VI.2.2,- fo.!lt~x~o_C~r!J~uLoL~ 

Al ser el primer curso de F.Q. dirigido a podres de familia, 
no se localizo dentro de un sistema, por lo que se trata de un -

curso aislado de un plon. 
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+ Experiencia: Padres de familia de un hijo (0-15 anos) con 

F.Q •• 
+ Escolnridnd: Heterog6nen. 

- Y!!_E2!!~!=-=2~!!~~!~~~-~=!-S~!!2: 

Psicologin del niño. 

Paicologia del adolescente, 

- Y~!!~!~-~=!-=~r!2: 

Lo respaldo un diploma. 

- ~!!f!!_~!-!2!_!~~=2~12!: 

Padrea de familia que tengan un hijo de O o 15 o~oa con F.Q. 

Ambos sexos. 

Edad vorinda. 
Nivel socioeconómico-cultural: heterog6nco. 

Ocupación: hcterog~nen. 

VI,2.3.- ].s~u~m~ ~i.!!!c~i~o.!.. 

VI.2,3,1,~ ~!!!!~!~!S!2~-1~-2~J!!!~2!-~~-~~!=~~~!~: 

-Objetivo general: 

Capacitar a los padres de familia poro tratar ndecundomentc la 

F.Q. en los hijos que lo padecen, 

- Objetivos particulares: 
a) Proporcionar los conocimientos necesarios paro el correc

to manejo de le enfermedad (F,Q.), 

b) Profundizar en el concepto,sentimicntos y rcaccioncs~quc 

loa niños tienen frente a su enfermedad. 
c) Exponer los diferentes actitudes posturas y recciones que 

loa padres de familia tienen frente o la enfermedad de sus hijos, 

d) Dar una visión general aceren de la educación, octitu~ y 

ambiente que el nifto enfermo necesita para su desarrollo y madur~ 

ción. 
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- Objetivo general: 

Al finalizar el curso, los participantes: 
HabrAn aprendido lo manera más id6nea de trotar lo F.Q., ta_!!. 

to en la informaci6n médica, como en el aspecto psicol6gico y ped!!_ 
.g6gico. 

- Objetivos particularea: 

+ lntroducci6n: 

a) Los participantes se presentarán entre s!, a través de la -
dinámica '' Pares y cuartetas.'' 

b) Expresarán sus expectativas hacia el curso, u tr~v6s de una 
lluvia de ideas. 

c) Conocerán los objetivos del curso, a través de uns cxplic~ 

ci6n de los mismos, 

+ Tcmnf l~ Fibrosis Qulstica: 

Al finalizar la sesión, loa participantes; 

o) Asimilarán el concepto de F.Q. a través de Is explicación 

del mismo en el auln. 

b) Distinguirán la procedencia de la enfermedad y el porcen -

taje de ln misma, mediante un esquema. 

e) Discriminarán las circunstancias que deben darse para que 

un niño herede la F.Q., mediante uno explicación n través de lám~ 

nas. 
d) Enumerará~ las distintos síntomas que cnrncteriznn a la 

F.Q. pare poderl~ dJferoncinr de otras en[ermcdndcs, mediante una 

lluvia de ideas. 
e) Distinguirán ln sintomotaloglo de la F.Q. a través de dia

positivas que se explicBr&n en el nula, 

f) Diferenciarán la canstiluci6n, y funci6n de los distintas 

tipos de 6rgonos ofecLadoK y Jas consecuencias que de ellos sc

derivs, a través de filmin~s. 
g) Identificur~n el trotomicnto o seguir en lo F.Q. u trav6s 

de lo exposici6n del mis~q con diupositJvna. 
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11) JustificorAn lo importancia del tratamiento paro mejorar 

los condiciones de salud dol enfermo, mc~ionte un PI! 66. 

i) Practicar6n lo manero de dar lu fisioterapia pulmonur me -

dionte uno simulación en el nulo. 

j) Explicor6n lo manero como se debe limpiar el nebulizodor,a 

través de una simulación en el nulo. 

k) Mnniíestor6n sus dudas, o través de un lntcrroRotorio. 

1) Expresarán sus esperiencias aceren del Lrotomiento de sus -

hijos, o través de ln técnico de lo expcrienciu. 

+ Temo 1 2: '' El niño frente o la en(ermednd'' 

Al finalizar lo sesión, los participantes: 

o) Conocerán el sisniíicodo que tiene la enfermedad para el ni 

ño, mediante lo exposici6n del mismo en el nulo. 
b) Distinguirán los diversos actitudes que el nifio puede lle -

gor s presentar onte su enfermedad, o través de uno explicnci6n 

con 16minos. 
c) Comprender&n el impacto psicológico que tiene ln l1ospltnl1 

zoción en los niños, medtante una exposición acerco de sus rclacig 

nes ante la misma, ejempliftc6ndolo con ilustraciones. 

d) Compafar4n la concepci6n que tienen los niños de diíeren -

tes edades, sobre lo muerte, mediante la realización de un esquema 

en el pizarrón. 
e) Haniíestar6n lou diferentes necesidades q11c el niño enfermo 

debe satisfacer para lograr un desarrollo y mndurcz 6ptimoa, a tr~ 

vés de una lluvia de ideas. 
f) Diíerenciar6n loa diversos tipos de necesidades que el niño 

enfermo tiene, o través de lo exposición de las mismos con ilustr~ 

clones. 

+ Temo 1 3: ''Los padres frente o lo enfermedad de sus hijos'': 

a) Distinguirán los ~ipos de actitudes que loa podres de fami
lia presentan ante el diagnóstico de lo enfermedad de sus hJjos, o 

través de un audiovisual. 

b) Analizarán los diferentes reacciones de los padres de fami

lia, ante los problemas que se presentan en el proceso cvolulivo 

de lo enfermedad, mediante uno exposici6n en el aula, ayudndo de -
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.l.aa eltper~enc.ia.s personolee de loe miamos podres, 

e) Vlat:inguir&n los tipos de educoci6n err6neu m&s comunes que 

Be suscitan en aquellos podres cuyo hijo está enfermo, a través de 

láminas ilustrnt:ivne que ee explicarán. 

d) Descubrirán los consecuencias que catos tipoe de oducoción
tienen poro el niño enfermo, mediante un Ph 66, 

+ Temo f 4: Orientación o los padree de familia: 

Al finalizar lo se-ei6n, loe participontee: 

a) De[inir6n el concepto de familia, a través de uno lluvia de 
ideos. 

b) Distinguirán lo importancia de la [omilio como muolio de de

sarrollo y madurez del niño enfermo, mediante un Ph 66. 

e) Identificarán lo• papeles que tienen ambos padres en la fa-

milia, y loa funcionea quu deben desempeñar paro que existo un Ve,!: 
dodero compañerismo entre marido ' mujer, o través de lo exposición 
de loa mismos con ilustraciones. 

d) Valornr6n el papel que tienen los podres, y lo importonciu

de que existo un compañerismo entre ambos, paro poder sobrellevar

la enfermedad de su hijo, o través de la resolución de un coso. 

e) Distinguirán aquellas actitudes y el tipo de educación más 

favorable, poro esti~ulor el desarrollo y madurez del niño enfermo 
mediante uno exposición de las mismas, osi como también, a través

de las experiencias de los padres de familia. 

+ Clausura: 

a) SintetizarA1 lo visto, mediante ln clabornci6n de un cuadro 
sinóptico en el p~inrrón. 

b) Expresar6n :onclusioncs finales del curso o truv6s de una -

lluvia de ldeus. 
c) Evaluarán la eficacia del curso en base al cumplimiento de

sus expectativos y de los o~jetivos del curso, mediante lo resolu

ción de un cuestionario. 

d) Asistir&n u la clnusuro del curso, mediuntc lo convivencia 

con los demás participantes. 
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Tema I 1: Fibrosis Quistica: 

1.1.- Definición, 
1,2,- Origen, 

1.3,- Sintomatologio. 

1,4,- Altcraci6n en F.Q. 

1,5,- Pronóstico. 

1.6.- Trotsmiento n seguir. 

1.7.- Fisioterupia pulmonar 

Tema I 2: El niño frente n lu enfermedad: 

2.1.- Concepci6n de la enfermedad en el niño, 
2.2.- Reacciones del niño frente o lo enfermedad. 

2.3.- El niño frente a la hospitolianción. 

2.4.- El niño frente a la muerte. 

2.5.- Necesidades paicol6gicas y sociales del nlño-
enfermo. 

Tema I 3: Los podres frente a la enfermedad de sus hijos: 

3.1.- Actitudes de los padres ante el dignóstico, 

3,2.- Reacciones de los padres en el trunscurao de -
la enfermedad. 

mo. 
3,3.- Tipos de educación errónea ante el niño cnfcr-

Tema I 4t Orientación a los padres de fAmilia: 

4.1.- La familia. 
4.2.- Orientacionea para los padres de familia. 

VI,2,3.3.1.- ~~A!!!!!-~!-~2~~!~!~2l 

o) RQloción de los temas con el objetivo general: 

Objetivo: Capacitar a los podres de familia para trotar ade

cuadamente le F.Q. en los hijos que lo padecen, 

- Tema 11: Fibroeis Qu!stica: 

Hucha relación 1 4 3 2 1 O Poca relación 

- Temo f 2: El niño frente a la enfermedad: 

Hucha relación 5 4 i 2 1 O Poca relación 

Tema I 3: Los podres frente o la enfermedad de su hijoa: 
Mucha relación 5 ' 3 2 1 O Poca reloci6n 
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- Temo 1 4: Orientación a los padres de fomilio: 
Mucho reloción 5 4 3 2 1 O POcu reloción 

b) Re loción do loe temos entre si: 

Tema ' l • Fibrosis Qu1.stica, 
Tema ' 2' El niño frente o lo enfermedad, 

Temo ' ,, Loe padres frente n lo enfermedad de sus hijos. 
Tema ' 

., Orientación o 

+ Tabla de conecti\'idod: 

- Rango y significado: 
O• relación débil. 

l• relación fuerte, 

loe 

2• relación muy fuerte, 

podres 

- Simbolización de los temas: 

A• Tema 11: Fibroais Quistica. 

de familio. 

•• Tema 12: El niño frente o la enfermedad. 
c. Temo 13: Loe padres frente • le enfermedad de 

jos, 

D• Tema 14: Orientación • loa padrea de familia. 

- Relación de los temas con el rango establecido: 

X A B C D 

A X 1 1 l 

B 2 X l 

C 2 2 X 2 

D 2 2 X 

aue 

+ Gráfica que representa los relaciones que cxioten entre 

los temas: 

-Rango y significado: 

Relación débil 

Relación fuerte------------
Relación muy fuerte 

J.a gráfico se 11encuLl11t.ra •ln la siguienl.c hojS. 

hi-
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+ Análisis de troyectcrios y circuitos: 

Es el resultado de los temas en íunci6n de lo interrelación 

conceptunl did&ctica1 

Tema: Débil•O Puerte•l Huy íuertc•2 

A o o 3 
B o 2 1 

e o 2 1 

D o 2 

+Obtención de temas controles, laterales y aislados: 

AnalizandO las trayectorias y circuitos, para obtener el peso 

definitivo de los tipos de relaciones, se multiplicaró la reloci6n 

débil pcr O, la relaci6n fuerte por 1 y lo muy fuerte por 2, con -
el ~~opósito de obtener uno uniformidad para determinar la impor -

tancio de los tomas. Los resultados son los siguientes: 

Temo Total: 

A 6 

B 4 

e 4 

D 4 

Para obtener mayor exactitud en lo determinación de los temas 

centrales, laterales y aislados, se analizarán los temas según su 
importancia paro la consecusión del objetivo general dol curso: 

- Rango J significado: 

Muy impor~antc• 3 
Importante • 2 
Poco importonte•l 
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Nbto: el que se pongo poco importante no quiere decir que no -

sea importante para alcanzar el objetivo que se pretende. 

- Tabla: 

Temo: Total: 

A 3 

B 2 
e 2 

D 1 

Si sumamos los calificaciones obtenidas en lo9 distintos temas 

según su correlación y grado de importancia, obtenemos los siguie.!1. 

tes pesosi 

Tema: 

A 
B 
e 
D 

Correlación: Importancia: Total: 
6 3 9 
4 2 6 
4 2 6 
4 5 

- Temas centrales, aislados y laterales: 

Temo ccntrnl: Fibrosis Qu1stica. 
Temas laterales: El niño (rente a lo enfermedad. 

Los padres frente o lo enfermedad de 

sus hijos. 

Orientación a los podres de (amilis. 

En este curso no se tienen temas aislados, yo que los temas B 

y c difieren del J) tan sólo por un punto, por lo que los tres te -
mes so pueden co~·dderar laterales, al estor relacionados entre si. 

Como scylienen dos de los temas con lo mismo runtuación, so mu! 

tlplicará por 2 los pesos obtenidos en la adecuación nl objetivo -

general, y posteriormente se sumará al peso total obtenido en la -

tablo: correlación - importancia, 

Tema: 

A 
B 

Objetivo: 

10 

6 

Correlación-importancia: 

9 

• 
Total: 

19 

12 
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D 

8 

4 
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6 

5 

14 

9 

c) Temario de[initivo: 

Tdma 11: Fibrosis Qu!stice. 

1.1.- Definición. 

1.2.- Origen. 

1.3.- Sintomatolog!o. 

1.4.- Alteración en F.Q. 
1.5.- Pronóstico. 

1.6.- Tratamiento a seguir, 

1.7,- Fisioterapia pulmonar. 

Tema 12: Los padres frente a la en[ermedad de sus hijos: 

2.1.- Actitudes de los padres ante el diagnóstico. 

2.2.- Reacciones de los pndrea en el transcurso de 
la enfermedad. 

2.3.- Tipos de educación errónea ante el niño en -
fcrmo. 

Tema 13: El niílo frente e le enfermedad: 

3,l,- Concepción de la enfermedad en el niño. 

3,2,- Reacciones del niño frente a la enfermedad. 

J,3,- El niño frente a la ho~pitnlización. 

3,4,- El niño frente a la muerte. 

3,5.- Necesidades psicológicas y sociales del niño 
enfermo. 

Tema 14: Orientación a los padres de familia: 
4,1.- La familia. 

4,2,- Responsabilidad, com)añerismo y función de -

los padres. 

4,3.- Or1e~tac1ones a los padres de familia. 

El esquema didáctico del curso se encuentra dividido ¡ior sesio -

nes, las cuales se encuentran en las cuatro hojas siguientes: 
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VI.2,3.S.- ~~!~S~!2U_l_!!~~~r~~!2~-1~-!~~-!~~~[~~~~~2~-~~-!~~=
!~!!~!2!!!. 

- Evaluaci6n diagn6stica: 

Este tipo de evaluación se utilizará poro determinar hacia -
dónde se dirigirá el curso. Está integrado por dos aspectos: 

1) Lns resultados de lo Detección do Necesidades. 

2) Los expectativos que tienen los participantes ncorca del cu.r. 

so, en el momento mismo en que éste so inicia. 

- Evaluaci6n formativa: 

A lo largo del curso se irán dando pequeños interrogatorios

º los participantes aceren del temo que so está viendo. 

Asimismo, se establecerá diálogo entre las instructoras respo~ 

to o lo que se ir6 suscitando en el curso diariamente: problemas de 

comunicación, de autoridad, de relación instructora-participantes, 

entre otros. 

Por otro lado, también se tomarán como ovsluocionos formativos 
los conclusiones do los Ph 66, lluvia de ideos, resolución de ca -

sos; es decir, todo.aquello que revele el nivel de comprensiórr que 

los participantes hnn tenido a lo largo del curso. 

- Evaluación sumario: 
Esto tipo de eniluoción se llevará o cabo a través de uno 11.!!. 

vio de ideas, con el prop6sito de elaborar con los participantes un 

cuad~o sinóptico ncerciVdo los temas vistos o lo largo del curso. 

En base a este cuadro, so preguntará a los participantes, el -

contenido de coda t•fll.J (en gonoi-al) par& hacer uno recopilación gl.Q. 

bol de lo visto e11 ,,¡ curso. 

- EvaluacJón finnl: 
Esta ovoluaci6n se hoce con el objeto de sacar conclusioncs

sobrc el éxito que ho tenido lo ens~1lanza , os decir, se \'O lo ef.! 

cocia del curso. 

f.o cvnluación ftnnl est11ní integrada por: 

+ Evaluaci6n de opini6n do los participantes. Ver anexo I 5 

Pág. 157 
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+ Evaluación de ~pinión de los instructores. Ver anexo I 6. 

Póg. 161 

·+Escala de evaluación temática, Ver anexo lf 1.Póg.164 
+ Evaluación de cado sesión,, Ver nnexo lf 8. Póg.166 

Los formatos de las evaluaciones de opinión f11eron tomados de 

la obra de Hedino (1978) . (48) 

VI.3,- Evolunción del curso: 

VI.3.1.- !v~l~a~ión ~i~8!!.Ó~t.!.c~: 

Este tipo de evaluación se integra por dos aspectos: 

1) Resultados de lo Detecci6n de Necesidades de Capacitación: 

Tratamiento 

A) Problemas nutricionales 

y dJgosti\'Os, 

o) Dieta balanceado 

b) Suplemen_to pancreático 

c) Vitaminas 

B) Problemas broncopulmona-
res, 

d) Antibióticos, 

e) Fisioterapia respira -

torio, 

e,a) Drenaje postura!. 

e,b) Inhaloterapia, 

C) Tronstornos de las glán
dulas sudoríparas, 

a) Administración sdiciE_ 

nal de sal, 

Qué hacerse Cómo hacerse Para qué ha
cerse 

•) 
b) 

e) e) e) 

d) 

e.a) 

q.b) 

g) g) g) 

(48) MEDINA, G,CECILIA.Tesis Inédita. Diseño de un modelo para lo 

la estructuración de prosrsmss de enseñonzn-aprendi~ote. 

P.P. 174-175, 177-178, 
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2) En general lfts expectativos de los participantes se centra
ron en lograr un mayor conocimiento de lo Fibrosis Qu!stica, tanto 

en el aspecto flsico como en el psicol6gJco y pedagógico, poro un
mejor manejo del tratamiento y de la enfermedad. 

Vl.J.2.- !V.!.l~OEi.é.n. foLm~t~v~: 

A lo largo del curso se fueron dando pequeftos interrogatorios 

o los participantes acerca del temo que se estaba viendo, poro v~ 

rificar el grado de comprensión del mismo. 

Se fué estableciendo un diálogo con los instructores, poro co
mentar los problemas que se iban suscitando diariamente, toles co

mo los problemas de comunicaci6n , de autoridad, uso inadecuado 

del pizarr6n, tono de voz bojo, entre otros, 

Por 6ltimo las conclusiones de los diveraas técnicas utilizadas 
a lo largo del curso: lluvia de ideas, Ph 66 , resolución de cosos. 

Vl.J,3.- ~v~l~aEi.fu!. ~u~aLi.!,:_ 

Al final del curso se elaboró un cuadro sinóptico nccrco de 

los temas vistos o lo largo del mismo, En base a loa datos puestos 

en el esquema, se llevó a cabo un pequefio interrogatorio acerca de 
lo que trotaba cado tema, con el propósito de hacer uno recopilo -

ción global del curso. 

vr.J.4.- ~vJ1lJLa~ikn_f~n4li 

VI.J.4,1.- Evaluación de opinión por parte de los participan-

tes: 

- lnterpretncJ!íl cuantitativa: 

Del curso: 
1.- ¿ Se cumplió 1~ que Ud, esperaba del curso? 

• Personns : 
Si 10 90.90 

No o o 
Abstenciones 1 9.9 

+ .. , qué: 

- Adquisición de información médi 

ca y psicológica. 4 44.44 
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- En grupo se aprende por los º.!. 
periencios de codo quien. 

- Se imparti6 de manero práctica 

y términos sencillos. 

- Aprendieron qué es la F.Q. y -

trotomionto médico-peda96gico. 

- Hob!on cosoa que no estaban ª.!!. 

tisfechas. 

- Hotiv6 vido diaria y mayor cu!. 

dado. 

- Se aclararon dudas, 

- No esperaba nada sin embargo -

encontr6 cosas nuevas y gon6 -

mayor confianza en el control

de la enfermedad. 

rersonas 

l 

l 

1 

1 

l 

% 

9.9 

~-· 
9.9 

9.9 

9.9 
9.9 

9.9 

2.- l Pienso Ud. que los conocimientos adquiridos on el curso, le
oyudurón i mejorar on el desempeno de sus funciones? 

St 
No 

+ En cuáles! 

- Todo el tratamiento 
- Ser constante en cuanto hábi -

tos. 

- Terapia pulmonar. 

- Educaci6n del nifto, 

- Paicol6gico, ambiental, acept~ 
ci6n y confianza en la A.H.F.Q. 

- Conocer el funcionamiento del

Pankreose. 

- Ayudar a la familia a compren
der y llevar una enfermedad 

cr6nica. 

Ayudar mejor o la familia. 

- Perder miedo a las consecuencias 

de la enfermedad y haber aprend.! 

do a controlarla. 

11 

o 

2 

1 
l 

2 

l 

l 

l 

1 

l 

100 

o 

18,18 

9.9 
9.9 

18.18 

9.9 

9.9 

9.9 
9.9 

9.9 
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I Personas 
3.- El contenido del curso lo considera: 

a) Huy completo 

Suficiente 
Incompleto 

Abstenciones 

Invalidación 

b) Demasiado amplio 

Adecuado 

Breve 

Abstenciones 

Invalidaciones 

e) Huy interesante 
Interesante 

Tedioso 
Invalidaciones 

d) Novedoso 
De repaso 

Repetitivo 

Abstencionc111 

e) Huy teórico 
Huy práctico 
Teórico-práctico 

Abstenciones 

5 
2 

1 

2 

1 

1 

6 

o 
J 

1 

9 

1 

o 
1 

4 

2 

o 
4 

1 

2 

5 

J 

4.- De las activid4des realizadas, mencione cuál le 

- Padres frer.t<!! a la enfermedad 

- Todas 
- Fibrosis Qu!stica 
- Orientaciones o los padres 

- Audiovisuales 

Anulaciones 

Abstenciones 

1 

6 

1 

1 

1 

• 
45.45 
18.18 

9.9 
18.18 

9.9 

9.9 
54.54 

o 
27.27 

9.9 

81.81 

9.9 
o 

9.9 

36.36 
18.18 

o 
36.36 

9.9 
18.18 

45.45 
27.27 

gustó más: 

9.9 
54.54 

9.9 

••• 
9.9 
9.9 
9.9 

5.- El material que se utilizó, l propició que se lograra profun

dizar en los conocimientos? 

51 11 'ºº 
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+Por qué: 

- Ilustró muy bien 

- Permitió participación 
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Se cntend:lan, estaban bien hechos 

- Hantuvieron el interés, no fueron 
monótonos. 

- Hayor retención de los conoc.imie~ 
tos. 

- Hayor comprensión. 
- Explicaciones en lenguaje común. 

- Permitió involucrarse. 

- Conocimiento de temas ignorados. 

- Láminas complementan lo hablado 

- Por ser adecuado. 

' 

6.- La duración, horarios, le parecieron: 

a) Duración: 

Huy adecuado 

Adecua.do 

Poco adecuado 

b) Horarios: 
Huy adecuado 

Adecuado 

Poco adecuado 

+ Por qué: 
La mayor!a podio venir en la taL 

de. 
- Fácil asistencia y permiten cap

tación del temo. 
Poco tiempo, ameno, interesante. 

Hora accesible. 

Abstenciones 

Personas. 

o 

l 

l 

l 

l 

l 

l 

l 

l 

l 

4 

7 

o 

4 

7 

o 

l 

1 

3 

6 

% 

o 

9.9 
·9,9 

9.9 

9.9 

9.9 

9.9 
9.9 

9.IJ 
9.9 

9.9 

9.9 

36.36 

63.63 

o 

36.36 

63.63 

o 

9.9 

9.9 

9.9 
27.27 

54,54 

7.- La organización y coordinación del curso, le parecieron: 

a) Preparación del material~ 
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' Personas • 

Excelente 7 63.63 
Buena • 36.36 
Regular o o 
Deficiente o o 

b) Preparación del aula: 

Excelente 9 81.81 

Buena 2 18.18 

Regular o o 
Deficiente o o 

e) Atención • los participantes: 

Excelente 11 100 

Buena o o 
Rea u lar o o 
Deficiente o o 

Comentarios: 

- Se hagan con frecuencia y más ,._ 
millas, ••• - Pl&ticas entre los padres sobre 

los problemas de lo enfermedad. 1 • •• 
- Horario ••s tarde para que asia-

ton los esposos. 1 ••• 
- Opinión do u• psicólogo y de un 

nifto enfermo. 1 ••• 
- Difusión o td ve! médico, 1 ••• 

Del inatructor: 

1.- Logró captar y montener la atención del grupo en forma: 

Excelente 

5 10 90,90 

• o o 
J o o 
2 o o 
1 o o 
o o o 

Hala 
Abatencioncs 1 ••• 
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' Pcraonos : 

2.- Logró motivar ol grupo en forma: 

Excelente 

5 10 90.90 

4 o o 
3 o o 
2 o o 
1 o o 
o o o 

Malo 
Abstenciones 1 9.9 

3.- El instructor: 

o) Expresa sus ideas con clnridod: 

Siempre B 72.72 

Casi siempre 2 18.18 

Casi nunca o o 
Nunca o o 
Abstenciones 1 9.9 

b) El vocabulario que utilizo es -
adecu·ado: 

Siem¡ire 9 81 .81 

Casi siempre 1 9.9 

Casi nunca o o 
Nunca o o 

e) Regula el tono de vo:i:: 

Siempre 9 81.81 

Casi siempre 1 9.9 

Casi nunco o o 
Nunca o o 
Abstenciones 1 9.9 

d) Permite ls participaci6n: 

Siempre 9 81.Bl 

Casi siempre 1 9.9 

Casi nunca o o 
Nunca o o 
Abstenciones 1 9.9 
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e) Uso gestos y odemones que fav~ 

recen lo comprensión; 

Siempre 

Casi siempre 

Casi nunca 

Nt.inco 

Abstenciones 

f) Mantiene uno postura correcta: 

Siempre 

Casi siempre 

Cosi nunca 

Nunco 

Abstenciones 

g) Se desplazo con naturalidad: 

Siempre 

Casi siempre 

Cosi nunco 

Nunco 

Abstenctoncr; 

h) Manejo odccuudamente lo mirada 

paro control3r el grupo: 

Siempre 

Casi siempre 

Casi nunc¡ 

Nunca 

Abstenci111.es 

4.- El instructor dirige los preguntas: 

o} En el momento apropiado; 

Si 
No 

Abstenciones 

b) A lo persono indicada: 

st 

11 Personas 

7 

3 

o 
o 
l 

10 

o 
o 
o 
1 

7 

3 

o 
o 
1 

7 

3 

o 
o 
1 

8 

o 
3 

6 

63.63 

27.27 

o 
o 

9.9 

90.90 

o 
o 
o 

9.9 

63.63 

27.27 

o 
o 

9.9 

63.63 

27.27 

o 
o 

9.9 

72.72 

o 
27.27 

54.54 
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• Personas % 

No 9.9 
Abstenciones ' 36.36 

e) Relocionodos ol tc1110: 

Si 9 81 .81 

No o o 
Abstenciones 2 18,18 

s.- El instructor moncjn: 

a) Los técnicas: 

Huy bien 6 54,54 
Di en ' 36.36 

Regular o o 
Mal o o 
Abatenclones 1 9.9 

b) El material: 

Huy bien 6 54. 54 

Bien ' 36.36 

Rcgulor o o 
Mal o o 
Abstenciones 1 9.9 

el El tiempo: 

Huy b1eD 5 45,45 

Bien ' 36,36 

Regular 1 9.9 
Mol o o 
Abstenciones 1 9.9 

6.- El instructor asistió a laa sesiones puntualmente: 

Siempre 9 81.81 

Casi siempre 1 9.9 
Casi nunca o o 
Nunca o o 
Abstenciones 1 9.9. 

'·- Loa conocimientos dol instructor sobre los temo a, fueron trn-

tados do manero: 
o) Co111pleta 9 81. 81 
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• Personas % 

b) Casi complota 9.9 

e) Incompleta o o 
d) Deficiente o o 

Abstenciones l 9.9 

8.- El ritmo del aprendizaje que llevó fué: 

Huy r4pido o o 
Rápido 2 18 .18 

Adecuado 8 72.72 

Lento o o 
Abstenciones 1 9.9 

9.- La comunicación que estableció con el grupo: 

Excelente 5 45.45 

Huy buena 4 36.36 

Buena 1 9.9 

Deficiente o o 
Abstenciones 1 9.9 

Igstalaciones: 

a) Ventilación: 

Muy buena 6 54.54 

Buena 1 9.9 

Regular 3 27.27 

Halo o o 
Abstenciones 1 9.9 

b) Luz: 
Huy buena 8 72.72 

Buena 2 18.18 

Regular o o 
Mala o o 
Abstenciones 1 9.9 

e) Comodidad: 

Muy buena 10 90.90 

Buena o o 
Regular o o 
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' Peraonas • 
Halo o o 
Abstenciones 1 9.9 

d) Acústica: 

Huy bueno 9 81.81 

Bue ns o o 
Regular o o 
Halo o o 
Abstenciones 1 9.9 

•) Limpie:i:a: 

Huy buena 10 90.90 

Bue ne o o 
Regular o o 
Molo o o 
Abstenciones 1 9.9 

f) Espacio circundante: 

Huy bueno 9 81.81 

Bueno 1 9.9 

Regular o o 
Hola o o 
Abstenciones 1 9.9 

g) Sanitarios: 

Huy buenos 7 63.63 

Buenos 1 9.9 

Regular 2 18.18 

Halos o o 
Abstenciones 1 9.9 

h) Estacionamiento; 

Huy bueno 3 "l.1 .21 

Bueno 1 9.9 

Regular 4 36.36 

Halo o o 
Abstenciones 1 1 

i) Accesibilidad: 

Huy buena 7 63.63 



Buena 

Regular 

Hala 

Abstenciones 

Comentarios: 

120 -

- Huy contento 
;leas o 

Instructores tengf 
familia. 

nivel personal co· 

- No traer niños 
- Horario en la no1 

la 
- Magnifica oportu 

brind6 

que se 

ie otros P!!. 
- Repetir curso p oportuni _ 

dre& tengan la 

dad. 

- Excelente 
Abstenciones 

Personas 
2 

o 
o 

1 

1 

1 

1 

1 

4 

• 
18.18 

o 
o 

9.9 

9.9 

9.9 

9.9 

9.9 

IJ,9 

9.9. 
9.9 

36.36 
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- lnterpretaci6n cualitativa: 

1.- El 90,90% opina que se cumplieron los expectativos, lo cual in 

dico que el curso cubrió en gran parte las necesidades existentes 
de los podres de familia, 

Dentro de los r~zones que se dieron respecto al cumplimiento -

de sus expectativas, se encuentran: la odqulsicJ6n de mayor infor

mación médica y psico-pcdngógica,y se reforzó lo que ya se sabio : 

las experiencias de los demás participantes ayudaro~se adq~lrie -

ron: mayor confianza para controlar la enfermedad as! como también 

uno mayor motivación paro mejorar el cuidado de la misma: se acla

raron dudas, lo cual sirvió ya que hablan cosos en las cuales los 

padros no hablan quedado satisfechos. 

En esta preguntn se abstuvo un 9.9%, pero en general se cubri.!_ 

ron los expectativas. 

2,- El 100% pienso que el curso les syudnrá a mejorar en el dese!!!. 
pcfio de sus funciones: tratamiento físico en general, comprensión 

de las rcnccioncs psicológicas que trne consigo la enfermedad, foL 

moción de hábitos, aceptación y confianza, control de ln angustia, 

mejorar lo situoci6n familiar, entre otras cosas. 

En general los podres de familia consideran que el curso es -
aplicable o su vida familiar. 

3,- a) El 45.45% considero que el contenido del curso fué muy co~ 

pleto; cato se confirma con el hecho de que sintieron cumplidos -

sus expectativos. 

El 18.18% opino que el contenido fue suficiente, Si tomamos -

en cuenta estas dos opiniones se tiene qu~ el 63,63% estima que -

el contenido del curso en general cubrió los objetivos. 

S6lo un 9.9% considcr6 incompleto el contenido, F.sto puede C.,!!. 

tsr relacionado con la obstenci6n que se tuvo en el cumplimiento -

de sus expectativas, por lo que se deduce que no espernbun nada -

del curso, 

El 9,9% se abstuvo de contestar, se desconoce el motivo. 
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Se tuvo también un 9.9% de invalidaciones. esto se puede atri-
buir al hecho d9'Íue no hayan comprendido muy bien la manera de 
testar la presunta. 

co~ 

b) El 54.54% opin6 que el contenido del curso fue adecuado, lo 
cual indica que éste se odapt6 o las caracterlaticas de loa educa~ 
dos. 

El 27.27% se abstuvo de contestar. Asimismo se tuvo un 9.9% de 
invalidaciones 

c) Se tiene que el 81.81% 
el 9.9% interesante, 

bien elesido. 
por lo 

consideró al curso muy interesante y 

que el contenido tcmltico estuvo 

Se tiene un 9.9% de invalidación. 

d) El 36.36% de loa padrea sintió que el contenido fue novedoso 
es por esto que opinaron que el curso fue interesante. 

S6lo el 18.18% consideró al contenido de repaso. 

Se tuvo un 36.36% , de abstenciones, se desconoce el motivo de 

los miamos. 

e) El 45.45% opinó que el contenido fue teórico-práctico, por 
lo que se puede ver que los padres de familia encontraron aplica

ción del mismo a su situación particular; así como también, se a

decuó a las características de los educandos. 

Un 18.18% lo cot1sider6 muy práctico y se tuvo un 27.27% de ab.!!, 
tencionea. 

4.- El 54.54% de 111s padrea opinó que todas las actividades les su~ 
toron, lo cual i111';ica que se mantuvieron interesa.dos a lo largo 

del curso. 

El 27.27% dijo que le gustó mós el tema de Fibrosis Quisticn, 
Orientación a los padres de la familia y los Padreu frente o la -

enfermednd de sus hijos, ~ntre otras. 

Se tuvo un 9.9% de 11b~tenciont's. Esto se delia a que tal ve:e no 

supieron cómo contestar lo preguntn. 

5.- Respecto al ~•1Lerlal uLillzndo, el 100% estim6 que ~ate -
~r1•plci6 una mnyor nro(11ndización en los conocimientos. Las ra~o-
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nea que dieron girnron en torno o : se pcrmiti6 111ayor participaci6n 
eran comprensihlcs y bien hechos, por lo que· mantuvieron el inter6s; 

sirvieron de complemento a lo que se declu; ayudó u una mayor rete~ 
ción de los conocimientos, entre otrus cosos. 

6.- En cuanto o la duración, el 63,63% lo consiJcró ntlccuada y el 

36,36% muy adecuada, lo cuol indica q11c se adoptó o las necesidades 

qu~ cxistlon y ol tiempo del que disponlon los podres de fnmilio, 

Rcapecto o los hororJos, se tiene que el 63.63% opino que fu~ 

ron adecuados, sin embargo algunos de ellos consideraron que se -
r!o mejor hacerlo en lo noche paro facilitar lo aaistencio de un -

mayor número de esposos, 

7.- En lo que respecta a lo organización y coordinación del curso, 

se tiene qu"e: 

El 63.63% opina que ln preparación del material fue excelente 

y el 36.36% lo consider6 bueno, por lo tanto logró motivar al grupo 

en general y contribuyó a uno mayor profundización de los conoci -
mic11tos, 

El lugar para impartir el curso fue adecuado yo que el 81.81% 
consideró que· lo preparación de nulo ora excelente y el 18.18% la 

consider6 buena. 

Con todo ésto se puedo decir que en general los padres de fa -
millo consideraron que lo coordinación y organizoci6n del curso 
fué excelente, 

Comentarios y sugerencias al curao: 
Los comentarios de los padres do familia giraron en torno o 

que: se hagan con mayor frecuencia y que asistan mayor número de -
"pláticas con los dem6s padres para aprend~r de sus experiencias 

Se tengan op~niones de psicólogos o do los niii.os enfermos. 

Del instructor: 

1.- El 90.90% de los participantes opinó que el instructor logr6 -

captor y mantener la otenci6n del grupo de manera excelente, fav~ 
reciendo con ello la oaimiloci6n de contenidos. 

Se tuvo un 9.9% de abstenciones. 
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2.- En cuanto a lo •o~ivación que logró • el 90.90% opino que fuC
esceleate. Esto indico que no sólo Se motivó al grupo, sino que 

taabié• los padres cataban motivados intrinsccamcnte. 

3.- a) El 72.72% opinó que el instructor expresó sus ideas con el~ 
ridad. 

b) El vocabulario fue adecuado (81.81%) 

e) En la regulación del tono de voz, el 81.81% manifestó que~ 
ra adecuado. 

d) El instructor siempre permitió la participación (81,81%) 

e) Respecto a loa gestos y ademanes del instructor, el 63,63%

conaideró que siempre favorecieron la comprensión. 

f) La poatura que mantuvo siempre fue la correcta (90,90%). 

g) En cuanto a la naturalidad con la que se desplazó el instru~ 
tor, el 63,63% la consideró adecuada, propia. 

h) Siempre manejó adecuadamente la mirada para controlar al gr.Y, 

po. (63.63%) 

Mediante los datos expuestos anteriormente se puede ver que la 

opinión de los padrea de familia fue positivo, sin embargo ninguna 

llegó al 100%, lo cual indica que se debe mejorar en los siguientes 
aspectos: expresar las ideas con mayor claridad (18.18%); usar ge~ 

tos y ademanes que favorezcan lo comprensión; manejar adecuedame~ 
te la mirada pura controlar al grupo (27,27%): desplazarse con máa 

naturoltdod. 

4.- Respecto a 11, f·>rma como el instructor dirige las preguntas, .!!. 
pina ron: 

El 72,72% dijo que se dirigian en el momenLo apropiado; se tu

vo un 27.27% de absLcnciones, 

El 54.54% est1mÓ que s~ diriglan a la persona indicada; se tu

vo el 36.36% de abstenciones. 

El 81,81% consider6 que ~e dirigieron las preguntas relaciona

.la11 al tema; se tuvo un 18.18;: rle 11bstenc.loncs. 
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Esto indico que se puede mejorar un poco en cuanto a la direc

ción de los preguntas y lo rclaci6n al temo, y mucho mós ol hacer
los a la persona indicada, ya que se puede propiciar lo inhibición 

de lo mismo, 

5,- Respecto el manejo de los técnicos, se tiene que el 54,54% opi 

nó que se hizo muy bien y el 36.36% que lo hizo bien, Esto demues

tra que el m·anejo fue bueno, sin embargo se puede perfeccionur. 

Se tuvo un 9.9% de abstenciones, 

b) Respecto ol material, el 54.54% indicó que lo manejó muy 

bien. Al igual que el inciso anterior, se puede decir que n pesnr

de ser un porcentaje bueno, el manejo del material se debe mejorar 

ya que hubo un 36,36% que eslim6 que lo hizo bien. 

Se tuvo un 9.9% de abstenciones, 

c) En cuanto el tiempo, el 45.45% de los podres opinó que se -
mancj6 muy bien, y el 36.36% que se hizo bien. El 9,9% íue rl!gular, 

Esto se debe a causa de lo impuntualidad de lod pudreA de fomi 

lia,pués sólo era11 2 o 3 participantes que llegaban a tiempo por -

lo que no se podio empezar la sesión. 

Hubo un 9.9% de abstenciones. 

Mediante lo anterior se ve que el manejo del instructor sobre 
el material, técnicas y tiempo ca buena, Por lo que se logró con .!!. 

llo un mayor aprovechomtento de los conocimientos expuestos a lo -

largo del curso. Sin embargo, para obtener un aprendi?.aje máA ópt~ 

mo, ser& necesario que el instructor se prepare mejor para el co -

rrecto manejo de las técnicas, materi&l y tiempo. 

6,- En cuanto a ln puntualidad del instructor, el Bl.81% opinó que 

siempre estuvo a tiempo en los sesiones. Esto es bueno yo que da a 

conocer el interés, seriedad y respeto que se tenia n los partici

pantes. 

El 9.9% consideró que no se habla llegado puntualmente a las -
aesionesi es i111portante tomarlo en cuenta, ya el instructor aiern -

pre debe estar antes qua los participantes para preparar el mate -

rial a exponer entre otras cosas. 
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7.- En lo que toca o los conocimientos que ol instructor ~onifestó 
sobre los tomos, el Bl,81% consideró que fueron completos; esto i~ 

dica cierto d0minio del tema que ae cxponio, por lo cual se podian 

resolver dudas y se tenia un mayor control de los participantes. 

Se tuvo un 9.9% de abstenciones; osi como también un 9.9% que 

opinó que los conocimientos fueron cnei completos, por lo que se

debe profundizar más, paro un mayor dominio del temo. 

8,- En general el ritmo del aprendizaje que se llevó durante los -

sesiones, el 72.72% estimó que fue adecuado. Esto es importante ya 

que propicio una mayor comprensión de los temas, puesto que da tiem 
po poro reflexionar sobre lo que so dice os{ como también, se permi 

te la participación, lo cual enriquece y refuerza los conocimientos, 

Se tuvo un 9.9% de abstenciones. 

El 18.18% opinó que el ritmo con el que se llevaron los sesio
nes fue un poco rápido, por lo que es necesario ir más pausadamen

te para permitir lo reflexión y asimilación de los conocimientos -

y con ello les VeQn aplicación a su situación particular. 

9.- El 45,45% de lon participantes opinó que la comunicación que -

estableció el instructor con el grupo fue excelente y un 36,36% 

que muy buena. 

Esto ea impartan~e. ya que demuestra que el inatructor logró ~ 

na buena compenetrnci6n con el grupo, así como también propició un 

ambiente de con!ianza que permitió lo libre expresi6n. 

El 9.9% canEicteró que la comunicación ero buena; ante 'ato es 

necesario que el Instructor procure establecer mejores cnnales de 

comunicación paru un mejor aprovechamiento de los temas. 

Instnlac1ones: 

n) La ventilación s~ debe mejorar, ya que al 27.27% opinó que ero 

re~ulur, lo cual no facilita el aprendizaje pues nl no haber ci.!. 
culación de aire se pierde lo atención, hay mayor fatiga: por ésto 

no hay captación de los conocimientos, trny~ndo como consecuencia 

un ~njo rendimiento, 
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Un 9.9% la consider6 buena, por lo que so confirma la idea an

terior. El 54,54% esti1116 que habla sido muy buena. 

Hubo un 9,9% de abstenciones. 

b) El 18,18% consideró que la,iluminaci6n ero buonu y el 72.72% 

muy buena, Esto es positivo yu que una buenn iluminución favorece 

un mejor aprendizaje porque los estímulos visuales se pueden perc.!, 
bir mejor, 

So abstuvo un 9.9% de personas, 

e) El 90.90% considcr6 que el auditorio era muy cómodo, Esto puede 

estor fundamentado en que lo distribución de mesas y sillas permi

tieran una buena visibilidad del instructor, el cuál al mismo tie~ 
po tenia buen contacto visual con el grupo. 

Hubo un 9.9% de abstenciones. 

d) La acústica, opinó el 81.8li fué muy buena. Esto se vió favore

cido por el tnmnfto del nula y la disposición del espacio. 

El 18.18% se abstuvo do contestar. 

e) Respecto a la limpieza, el 90,90% la consideró muy buena; ésto

es positivo ya que una persona se siente más o gusto en un !usar -
limpio, además de que su rendimiento es mejor debido al ambiente ~ 

gradeble a su alrededor, 

Hubo un 9.9% de abstenciones, 

f) Espacio circundantel el 81.81% estimó que fue muy bueno. Por lo 

mismo, el lugar era cómodo propiciando un ~ejor aprendizaje. 

El 9.9% opinó que bueno y el 9.9% no opinó. 

g) Los sanitarios no estaban.muy a lo mano, por eso el 18.18% lo -

consideró regular; sin embargo siempre estaban limpios. 

El 63.63% estimó que eran muy buenos. 

h) El 36.36% consideró que la accesibilidad al eatacionamicnto e -
ra regular, cato se debe a que el auditorio se encontraba ubicado

en uno avenida muy transitada y con poco lugar para estacionarse. 
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El 9.9% o~in6 que fue bueno y un 27,27% que ~uy buena. No abs
~ante hubo un 9.9% de abstenciones, 

i) La accesibilidad fue buena (18,18%) y para otros ~Uf buena 63. 
63%, por lo que favoreció una constunte asistencia de los partici
pantes. 

Hubo un 9.9% de abstenciones. 

Comentarios y sugerencias; 

Se centraron en general en el hecho de que estuvieron a gusto, 

contentos, gracias a la oportunidad que se les dió. 

Se sugiri6 que se hicieran reuniones en las que pudieron plat! 
car su caso para ser ayudados por los dem6s padres dn familia con

el mismo problema, 

Asimismo se sugiri6 que so repitiera el curso para otros pedrea 

de familia, sai como tambi&n que no ae llevaran niños. 
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VI.3,4.2.- Evaluoci6n de opini6n por porte de los in~tructorcal 

- Interpretación cuantitativo: 

1.- El curso que impartió, en su conjunto lo considera: 
Excelente % 

5 o 
4 100 

3 o 
2 o 
l o 
o o 

Halo 

2.- El objetivo del curso ero: 

- Capacitar a los padres de familia para dar el tr~ 
tamiento de la Fibrosia Quiatica (F,Q.). 100 

J,- L Dió a conocer los objetivos a loe participantes? 
Si 100 
No O 

4.- L Considera que se cumplió el objetivo? 

S! 
No 

+ Por qué: 
- Los participantes demostraron haber comprendido 

y sentirse capaces de dar el. tratamiento, 

- Porque se abarcó todo el contenido. 

100 

o 

100 

50 

5.- L Cree que los conocimientos, actitudes y/o habilidades que o~ 

quirieron los participantes, lee scrún útiles para mejorar cn
el desempeño de sus funciones? 

S! 
No 

+ Por quéi 

Todo lo que oprendory!os podres servirá para tr.!!. 

100 

o 

tar mejor o aus hijos. 50 

- Porque son aspectos que viven diario y por lo -

tanto lOs aplicarán inmediótamcntc. 100 
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6.- Para un futuro curso, l modi(icnr!an el contenido? 
51 
No 

+ Por qué: 

- Es un contenido bueno que cneloba a la enCerm~ 
dad desde el punto de vista médico-psico-soci~ 

• 
o 

100 

pedas6gico. 100 
- Es interesante. Sólo lo cambiaría si se trato-

ra de uri curso para el mismo grupo de partici

pantes. 

7.- Las actividades que dirigi6 resultaron: 

a) Adecuadas al contenido: 

5 

4 

3 

2 

l 

o 
• Desligadas 

b) Interesantes para los participantes: 

5 
4 

3 
2 

,, 
Sin interún 

e) Demasiadas 

5 
4 

3 

2 

l 

o 
Escosas 

50 

100 

o 
o 
o 
o 
o 

50 

50 

o 
o 
o 
o 

o 
50 
50 

o 
o 
o 
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B.- ¿ Modificarla los técnicas. actlvidadcs y/a material 7 

SI 
No 

+ Cóma: 

- Haciendo técnicas m&s participativas. 
+ Por qué: 

% 

50 

50 

50 

- Algunas entorpecían el ritmo del aprendlznje. 50 

9.- El material did&ctico que presentó. lo considera: 

a) Huy interesante 

5 

4 

J 

2 

o 
Sin interés 

b) De mucha calidad 

5 

4 

J 

2 

l 

o 
Poca calidad 

10.- El interés que tuvo por el grupo fue: 

Muy alto 

5 
4 

J 

2 

1 

o 
Huy Bajo 

11.- El lusar, duración y horarios le parecieron: 

o 
50 
50 

o 
o 
o 

o 
o 

100 

o 
o 
o 

100 

o 
o 
o 
o 
o 



•) ...i..aar: 
thy adecuado 
Adecuado 
Poio adecuado 

tt) Dul"acibn: 
Muy adecu•do 
A4ecuado 
Poeo adecuado 

c) ltorarioa: 
Muy adecuado 
Adecuado 
Poco adecuado 
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12.- Acerca de loa participanceat 

a) Manife•taron interé•i 
Alt:o 
Mediano 
Sajo 

b) Su puncualidad fu6: 
Buena 
Rcg.ular 
Mala 

e) Su aeistencia fub: 

Buena 
Regular 
Mala 

d) Su par~icl;•ación fué: 

Huy activa 

Activa 

Pasiva 

13,- Ln organización y coordiriacilin del curso fué1 

a) At~nción y asesorlo del instructor: 

E)l:celente 
Suann 

100 
o 
o 

100 
o 
o 

o 
100 
o 

100 
o 
o 

o 
100 
o 

100 
o 
o 

o 
100 
o 

100 
o 

r 
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Regular o 
Hala o 

b) Preporaci6n del material: 

Excelente 100 

Buena o 
Regular o 
Hola o 

e) Prcparoci6n del aula: 

Excelente 100 

Buena o 
Regular o 
Hala o 

d) Atenci6n • lea porticipontcs: 

Excelente 100 

Buena o 
Regular o 
Halo o 
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- Interpretación cunlitntivn: 

1.- El general se consideró el curso impartido como excelente; esto 

se fundamenta en la satisfacción que se obtuvo ol impartirlo, el ~ 

poyo y la participación del grupo, y o los resultados observados, 

2,- Los instructores estobon conscicnLos de cuál ~ro el objetivo -

del curso, lo cual fu~ positivo puesto que permitió ordenar los o~ 

tividados para su consecusión. 

3,- Loa objetivoa fueron dados n conocer desde el principio; esto
permitió que el grupo do instructores se esforzaron en logrorlos,

al mismo tiempo que dió lo oportunidad e los perticipant~s de ver 

el enfoque que se le iba o dor al curso. 

4,- El objetivo fue considerado como cumplido por todos los inatru~ 

turca • Se abarcaron los contenidos y octividadea planeadas. Lo máa 

aatia[nctorio fue que el grupo demostró haber aprendido. 

5.- En cuanto al curso, los instructores lo consideraron bueno pues 
ayudó a los padres de familia a mejornr en el desempeño de sus fu~ 

cienes yo que son oflpectos indispensables que deben saber manejar
en lo vida cotidian11, por lo que tienen aplicación inmediato. 

6.- Ninguno de los l"structores consideró necesario cambiar el eoE 

tenido del curso; esto demuestra que fue seleccionado adecuadamente 
ya que satisface 1011 necesidades de los padres de (nmilin respecto 

nl tratamiento qui• deben seguir sus hijos, por lo que puede ser r~ 

petido en curaos 111.:stcriores con otros padres que hayan recibido -

el diagnóstico de ln enfermedad de sus hijos. 

7.- Las actividades resultaron odccuodos al contenido, sin embargo 
al~unos na resultaron ton interesantes paro los padres de familia

(bsto se vió por la f~ltn de participación de loa padres). No obs

tnnte en cuanto a lo cantidad, fueron adecuados, ya que sirvieron 

de apoyo al contenido, 

~.- En cuanto a las t6cnicas, se sugiri6 cambiar algunos, yo que -
pr.<\t·cs no portir.1¡>.:'.i,1n, lo runl cntorpcc{u ol ritmo del apreE 



- 135 -

dizajc, Es por 6sto que se sugiere utJlizor otras t6cnicns poro 

que el oprendizoje seo más enriquecedor, 

Respecto o los actividades y moterinl,se opin6 que en gcneral

estuvicron bien, por lo que no hay que hacer cambio alguno salvo -

mejorar lo calidad del material utilizado. 

9.- Como onteriormcnte se mencionó, aunque el material utilizado -

sirvió poro ilustrar muy bien el contenido que se exponía, seria -

conveniente mejorar su calidad puro que sen más agradable y profe

sional, No obstante cumpli6 su cometido: reforzar lo que so dec{o

Y ejemplificar. 

10,- El inter6s que los instructores muni(estnron por el grupo, fu6 

muy alto¡ esto ayudó o que los porticipontcs se sintieron acogidos 

en confionzo y participaran activo y cntusi6stomente. 

Asimismo, 6ste inter6s por los pnrticipnntes se demostr6 en el 

deseo de resolver las dudas que se suscitaban a lo largo del curNo 

os! como tsmbi6n en trotar de que el grupo participara para hacer

más ricos las sesiones, 

11.- El lugur·y In duroci6n del curso, (ueron considerndos muy ad~ 

cundas, sin embargo, en lo que se refiere n los hornrios, se reco

mendaría combiorlos para que asistan mayor n~mero de padrea. 

12.- En lo que respecto al inter6s que los participantes monifeats 

ron o lo largo del curso, los instructorea coincidieron en que 6s
te fue alto, así como también su asislenci3 y porticipoci6n. 

No obstante lo puntualidad de los padres dcj6 mucho que desear, 

puesto que al cstsr esperando n que llegncnn, retrne6 el inicio de 

algunas sesionen, En este aspecto ser{u aconsejable que el instru~ 

tor empiece lo aesi6n a lo hora establecida, aunque no esl~n todo~ 

los participantes, paro dar lo seriedad y profesionalidad ~l curRo 

usi como también poro demostrar el respeto que se tiene por nquc

llos persones que están dando porte de su tiempo y 6ste est6 a1en

do desperdiciado, 

13,- En cuanto o lo organización y coordinnci6n del curso, se oLt~ 
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vo que; 

En lo que respecta a la atenci6n del instructor y ascsor!n al 

mismo,fue considerada como excelente, al igual que la prcparoci6n 

del nulo, y lo otenci6n o los portlclpantce. Sin embargo se pucde

mcjorer en lo preporoc16n de los materiales, como yo se ha dicho -

anteriormente. 
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VI.3.4.J.- Escalo de evuluución temática: 

Temas: Scsi6n: Duración ' A• Fibrosi11 Qu!stica, 1 y 2 5 1/2 hrs, 

"' Loa podres frente • la enfermedad 

de aua hijos. 3 1 1/2 hrs, 
Co El niño frente • la enfermedad, 3 1/2 hrs, 

º' Orientación • los pndrcs de forni-

lia. 4 2 hrs, 

+ Rango y significado: 

Huy bueno " 4 

Bueno " 3 

Regulor " 2 

Malo " 1 

Temo A Temo n Tcmn e Tomo D 
1.- Adccuoción • loa ncccsidodcs 4 3 3 3 

2.- Adecuación • los objetivos, 4 3 3 2 

3.- Adecuación • lss caractcr1.!!, 
tices ds los educandos, 4 4 4 4 

4.- Tiempo de~ignsdo • su cxpo-

sición, 4 4 4 4 

s.- Posibilidad de oplicoción -
de lo aprendido, 4 2 2 4 

6.- Facilidad o dificultad pura 

aprenderlo, 3 3 4 4 

7.- Jcrerqu!o conccptunl. 4 4 4 3 

s.- Profundidad de los temes, 4 4 4 4 

9.- En cuanto • lo claridad de -
los temes, 3 3 4 4 

10.- Orden y secuencio de ideos. 4 4 4 3 

11.- Comprensibilidad, 3 4 4 4 

12.- Complejidad. 3 3 3 3 

44 41 43 42 
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VI,J.4,4.- Evoluoci6n de las sesiones: 

Tema: Sasión: 

A: Fibrosis Qu!stico, l y 2 

B: Los padres frente o la en[ermedsd de 

sus hijos, 3 

C: El nifto frente o lo enfermedad. 3 

D: Orientación o los podres de familia, 4 

+ Rango y significado: 

Huy bien 

Bien 
Regular 

Hol 

- 4 
- 3 

- 2 
- 1 

Tema A Temo B 

~~E2!!~!2~-l-~!~!J2-~!!_B!~E2! 

1.- Se especificarán los objeti-

vos. ' 4 

2.- So logró el objetivo del '" ... 4 4 

3.- Se ohtuvo como resultado la 

motivación del srupo. 3 3 

4.- Se propici6 UD 11mbiente de 

confianza. 3 2 

5.- Eutructuro dt! lo clase, 4 4 

6.- Cloridod y pr~·cisión eD lo 

cornunicaclón. 3 3 

7.- Atención ol arupo. 3 3 

B.- Control del grupo. 3 3 

9.- Explicación de defi11iciones 

y presuntas, 4 ' 
:o. - lntcrés CD el grupo. 4 4 

Duración: 

5 1/2 hrs, 

1 1/2 hrs. 

1 1/2 hrs. 

2 hrs, 

Temo C Tema D 

4 4 

4 4 

3 3 

3 3 

4 4 

3 3 

3 3 

3 3 

4 ' 
' ' 
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Tema A Tema B Temo e Tema D 

11.- Se permitió la porticipo -
c16n del grupo. 4 4 ' ' 

12.- Hancjo del tiempo. 3 3 3 3 

13 ·- Vocobulorio adecuado. 3 4 3 4 

14 .- EjempliCicoción. 3 3 4 4 

15.- Tono de voz. 4 3 4 4 

16.- Gestos y ademanes. 4 3 3 4 

17.- Dinamismo del grupo. 3 4 3 3 

~!?!!~!~!~e: 

l.- Preparación del te1110, 4 4 4 4 

2,- Actualización de conocimic.!!, 
tos. 4 4 4 4 

3.- Profundidad del temo, 4 4 4 4 

4.- Se trotó de manera completa. 4 3 4 4 

5.- Concresión del temo. 3 4 3 3 

6.- Estructuro del temo. 4 4 4 3 

7.- Globolización del temo. 4 3 3 3 

~~~!!!!!_l_!S~!E~: 

1.- Empleo del material didáctico 3 3 4 4 

2.- Adecuación del material el '" ••• 4 4 4 4 

3.- Previsión del equipo nccesa-

rio, 4 4 4 4 

4.- Previsión de las insto lacio-

nea debidas. 4 4 4 4 

5.- Hatorial propició un mejor .!!. 
prendizaje, 4 3 3 3 

~ """TOJ 105 ~ 



CONCLUSIONES 
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El programo que se propone en el presente trnbajo, es un inte.!!, 
to de oyudor o superar el problema de 111 [oltn de prcpnración que

tienen los padres de familia respecto al trnLnmiento mbd1co-ps1co

pcdog6gico de lo F.Q. en el momento en que se les diagnostica lo -
enfermedad en sus hijos. 

Debido o que lo mayoría de los enfermos son nifios y adolescen

tes, es necesario que los podres de familia estén preparados inte
gralmente (Clsico-psico-pedogógicamente) paro mnncjnr adecuadamente 

la enfcr111edad, ·yo que como se expuso a lo largo del trabajo, medio.!!, 

te un trota111icnto id6neo aunado o un tipo de educación y ombiente

positivo, el niño y el adolescente con f,Q, tendrán grandes oport.!!. 

nidades de desarrollarse integralmente, pudiendo incluso llegar o

la edad adulta, 

Analizando los primeros cuatro capítulos que constituyen el maL 

co tc6rico, se concluye que: 

-Los padres deben crear un ambiente de confianza poro que el -

niño comunique sus !rocosos y triunfos, y hacerle sentir siempre -

que puede contar con ellos. 

- Paro que.el niño sea aceptado por la sociedad , es necesario 
que se acepte o sl mismo y ésto se logrará si es aceptado por sus

padres ya que ello le do seguridad y confianza en si mismo. 

- Mediante un tratamiento permanente y bien raolizodo, los ni
ños con F.Q, pueden dosorrollorse y llevar uno vida activa, alegre 

y productiva, 

- La disciplino, condici6n indispensable para un desarrollo 

normal, debe ser cariñosa y justa, rozonada,decidida }' firme; es -

decir, debe basarse en una exigencia comprensivo, 

- Lo F.Q. es uno enfermedad que afecto no s6lo ol niño, sino -

que también esclavizo o los demás integrantes de lo fumilio. 

- El contenido del trabajo abarco los tres csférns del perfec

cionamiento humano: 

a) Biol6gico: 1nfnrmoci6n mbdica y ílsics de lo enfermedad, 

b) Psicol6gico: reacciones de los podres en el diogn6~tico -
y transcurso de la enfermedad, osl como tnmbtén lo concepción, reas 
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ciones y necesidades del niño frcnlc a su enfermedad. 

e) Social: aspecto pedagógico, tipos de educación y orienta
ciones a los padres de familia. 

- El programo propuesto no sólo es aplicable en el momento mi~ 

mo del curso, sino tambi6n en lo vidn fomilinr, debido o que se p..r_o 

porcionnn los elementos necesarios para saber mancjnr al niño enfe..r_ 

mo y paro sobrellevar como porejn y como familia, la enfermedad. 

- El programa en su conjunto va de acuerdo o los coructerlsti

cas de lo pobloci6n: padres de fnmilia que tengan un hijo con F.Q. 

dentro de los edades de O - 15 años. A pesar de ser un Rrupo hcter.2. 
g6neo:diferentes clases sociales, educaci6n, culturo, 1:omporten una 

cosa en com~n: ln peno de tener un hijo con F.Q, y por lo mismo ti~ 

nen uno gran riqueza que compartir, ayud&ndose y ayudando o los d~ 

más o superar sus problemas. 

- Esta investigación responde o un diag116stico claro de necesi
dades (falto de información médico y de orientaciones psicológicas 

y pedagógicas) por lo que con apoyo en una planeación bien estruc

turado se elaboró un pi-cgromo que posteriormente se evaluó median

te procedimientos válidos tales como evaluecionea de opinión, eva

luación temático, entre otras, pudiendo inferir con ello, que al -

cubrir en gran parte las necesidades de la población, esto invest.! 
gación es generalizable, con ello se pretende decir que puede ser

aplicado o otros educandos en circunstacias similares, 

- Por lo anterlo1mcnte expuesto, se afirma que la F.Q. es un -

problema pedagógi•:o debido n que, partiendo de los conocimientos -
que constituyen l~• bases de lo investigación teórico, se pudo de

rivnr un programo mediante el cual se dan orientaciones y capacita 
ción n padres de familia paro el tratamiento de lo f,Q, 

- Ls contribución Je este trabajo al cnmpo general de estudio, 

consiste en que hasta el mo~coto no hnlila nuda escrito sobre el 81!,. 

pecto psicológico y pedng6gJco de la F,Q,, nsl como tampoco cxis -
tl.1 un progromn estructurudo ele acuerdo a las 11cccsidndes de los -

·,11Jres de fomilin pnra ori<::ntitrloi; ;• cnpaciluJ lo:; respecto a la e.!! 

[cr~ednd de sus hijo•· , por lo qu~ esla investigación con8tituye -
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un punto de apoyo para uyudurlos u saber munejar la enfermedad. 

- Recomendaciones para pr6ximas aplicaciones: 

a) Explicar claramente las preguntus de los cuestionarios. 

b) Cuidar gestos y ndemune~ que pueden favorecer o entorpe-
cer la comprensi6n del tema, 

c) Saber dirigir las preguntas para evitar inhibici~ncs, 

d) Exista una buenu ventilnci6n en el nula, 
e) Explicar bien la técnica del caso (compleja) o bien sus -

tituirla por otra mós accesible a las caracterlsticas del grupo. 

f) Este programa puede ser utili~ado para cursos posteriores, 

siempre y cuando se trate de padres de familia que no hayan parti
cipado en 61, es decir, con aquellos que recientemente hayan reci

bido el diagn6stico de sus hijos. 
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carla emhara • F.Q, en heredar la 
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ANEXO I 2; Posiciones del drenaje poHtUrnl: 

b~~~!~_2_!~8~~~!~! 
------------------
a) Apicales de los 

16bulos supcri.g 
res, 

b) Posteriores de

los lóbulos su
periores, 

c) Posterior del -

16bulo superior 
iz:quierdo. 

d) Posteriores del 
16bulo superior 

derecho, 

Sentado o un ángulo de 

60g 0 rccnrgundo la cspa! 

da en una almohuda, Ma
nos sobre o ol lodo de

las rodillas. 

Sentado, npoyodo y re!~ 

jado, con el cuerpo ha
cia adelante entre unn

almohada dura y largo. 

Acostado con lo cabcz:o

y el tórnx huciu el In
do derecho, en un ángu
lo de 60g,con 1/4 prono, 

Broz:o derecho hacia o -

trás,y el iz:quierdo so
bro lo almohada, 

Acostado sobre el lodo
iz:quierdo 1/4 vuelto 

prono, Brazo iz:quierdo

por detrás y el derecho 

sobre Jo almohada. 

e) Parte bajo del- Cama levantada a JQQ,,\-

lóbulo superior. costado en el lado der~ 

cho ligeramente volteil~ 

do a 1/4 sobre la espol 

da que se recargo sobre 

la almohada, Brozo iz -

quierdo descansando so

bre ésta, con las rodi

llas flexionadas. 

Con ambas ~anos en
la s superf!cies ó 

seas del cuello, 

Con umbas manos en
cimo de los omópla-
tos, 

En el hombro izquieL 

do y las costillas

superiores. 

Sobre el hombro de

derecho y las cost.!. 
lloa superiores. 

l.igeromente a la i~ 
quierdo de la porte 

anterior del t6rax. 



~~~2!2_2_!~8~~~~2! ------------------
() Lóbulo medio ds 

recho. 

g) Segmento ante -
rior de loo 16-
bulos superio -
res. 

h) Segmentos supe-
riores de loe -
lóbulos inferi!!, 
rea. 

i) Segmentos posts 
riores de los -
lóbulos in(eri!!. 
res. 

j) Segmento lateral 

fol lóbulo inf1,-

rior izq11icrd:. 

k) Segmento ante -
rior del lóbulo 
inferior, 
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Piecera de la cama levan Con las 2 monos ligs 
todo o JQD, Acostado so- romente a lo derecho 

bre lado izquierdo y vo! de la parte anterior 
teando 1/4 de vuelto so- del tórax, 

bre ésta y los rodillas-

flcxionedns. 

Cama horizontel.Acostedo En nmbus ledos de la 

sobre la espelda.Rodillne porto anterior del -

sobre lo almohada. tórax, nbnjo del cus 
llo. 

Como horizontal.Acostado Con lo~ 2 monos en -

boca abajo con la caro - ambos lodos de la ce 

hacia un lado. Estómago- lumna vertebral. 
sobre lo almohada. 

Pieccro de la cama o 4SD Con ambas manos so -
Acostado sobre la porte- bre las costillas i!!, 

anterior del tórax, boca feriorea. 

abajo con la coro hscie-

un lado y el estómago ª.2. 

bre la almohada. 

Piecera cama a 4SD,Acos- En la parte inferior 

todo sobre el lado dcro- del lodo izquierdo -

cho, rodillos flexiono - del tórax. 

dos.Brazo izquierdo rep!!. 

sondo en lu almohade. 

Piocern coma 11 45Q.Acos- Sobre costillas inf,!_ 
todo sobre la espalda, rieres de ambos lo -

Brn~os colocados al lodo dos del tórax.No go! 

de ln cobczn. peor sobre el vien -

trc. 



1) Segmento late -
ral del lóbulo-
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Piecero cama o 4su.Acos
tado sobre el lodo iz 

inferior derecho. quierdo 0 con las rodillas 

flexionados. Brozo dere
cho reposando sobre la ol 
mohada. 

Percusión: ========== 
Sobro el lodo dere
cho del tórax. 
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ANEXO 1 J NOH8HE DEL·HINO: 
EDAD; 

El cuestionario que se presente u continuación tiene por objeto 

conocer su opinión 7 experiencia respecto al tratamiento de la fi
brosi• Qul•tica. 

Se le suplica que conteste con la mayor sinceridad y seriedad

poaible, ya que de ello depender6 el éxito de la tnvastigaci6n. 

~arque con una cruz (a) o eacriba la respuesta que ae adec6a -
U16a a su caso. 

1.- Antes de aer diaanoaticada la Ftbrosts Qu!stica en au hijo
•• l habla o!do uated acerca de esta en!er•edad? 

Si () No () 

2.- l Qué slnto111as presentaba su hijo-a? ____________ _ 

J.- l Qué tratamiento seau!~sted con su hijo-a, antes de aa -

ber que tenla f.Q.1---------------------------

4.- l DurantrJ c<1Ónto ti«lmpO trató Ud. a su hijo, antes de a• -
her su diasnósti•;(:'/ 

A) O - 1 eño ( ) 

B) 2 off.os ( 

C) 3 afios ( ) 
D) Otro. ____ _ 

5.- ¿ A qué ednd le detectaron la F.Q~ a su hijo-o? 

l.) 1 año 
B) :Z años 
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C) J ni\os 

D) 4 ai\os 
E) Otros: ________ _ 

6.- l Cómo se enteró de que exist:ln la F.Q.7 

A) Pór programas del secLor público que hoyo Ud. escuchado o -
visto • ( ) 

B) A través del diagnóstico hecho por su médico. ( ) 

C) Por comentarios de una persona conocida. ( } 

D) A través de revistas o articulas especializados. 

E) A través de los medios de comunicación masiva. ( 

F) Otros-------------------------------

7,- En el momento en que Ud, conoció el diagnóstico de la eníe.!:, 

medad de su hijo-o, se sentia preparado para atenderlo-a? 

SI ( ) No ( ) l Por qué? ____ _ 

8.- Toma Pankreose: Sl ( ) No ( ) Dosis 

L Poro qué ?--------------------------

9.- Antibióticos: Si ( ) No ( ) Dosis _____ _ 

L Paro qué ?-----------------------------

10,- Inhaloteropio: Sl ( ) No ( } Número de veces ol 
din _______ _ 

Duración de cado inhnlncióa: __________________ _ 
Paro qué la llevo o coba: ____________________ _ 

11,- ¿ Qué medicamentos utilizo con el nebulizndor7 _____ _ 

12,- Drenaje posturol: Sl ( ) No ( ) 

¿ Poro qué ?--------------------------
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Número de veces o 1 dio;----------------------
Duraci6n de cado pui\opercusi6n en cada posici6n: _______ _ 

13.- Ejercicios respiratorios: Si. ( ) 
¿ Para qué 7 

No C ) 

14,- l Qué tipo de ali111entaci6n lleva ? ____________ _ 

l Para qué?-----------------------------

15,- Ad111inistrnci6n ndicional de sol: Si ( ) No ( ) 

¿Para qué?----------------------------

¿ Cuándo ?---------------------------

16.- Toma vitaminas: Si ( ) No ( ) Cuáles: _____ _ 

l Paro quó ?-----------------------------
Dosis; _______________________________ _ 

17,- l Quién le do el tratamiento al niño? 

A) Madre 
8) Podre 

C) llcrmonos 

D) Otro per iion a;--------------------------
18,- El trotul1.li!nto que ha seguido hasta ahora: 

A) lle fovore•:1do lo salud de su hijo-a 

B) lla perjudicado lo salud del niño-o 

C) No ha surtido ningún efecto en el niño-o 

19.- Eo rclaci6n coo '"' pnd res, el niño suele 

Al Sonriente y alt.!gre Si 
B) Muy dependiente Si 
C) Obediente Si 
D) Rebelde Si 

") Agresivo 31 

ser: 

No 
No 
No 
No 
No 



F) Cariñoso y con deseos 
de ser mimndo 

G) Otros: 
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st 

20.- El tratamiento 4e la F.Q. signi[lco porn Ud. 

No C ) 

A) Un tratamiento doloroso porque no le gusta ver sufTir a su
hijo-n. e 

B) Un tratamiento molesto puesto que requiere tiempo y dedica
ción. e ) 

C) Un tratamiento indispensable puro mejornr la salud de su h!. 
jo-a. e ) 

D) Otra.~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ 

21,- Ante su hijo enfermo Ud.: 

A) Procura hncerle todo paro que el nifto no se canse. ( ) 
B) Desen complacerle todo lo que quiere porque está enfermo ( ) 

C) Lo quiero más que u sus otros hijos ¡1orque estú en desvent.!!, 
ja respecto a los demás. ( ) 

D) Trato de darle lo mayor atención posible. ( } 

E) Le exige mAs que n los demás hijos paro no malcriarlo, ni -

hacerlo dependiente. e ) 
F) Otro:~-~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ 

22,- l Recomienda Ud. n loo podres de [amilio cuyos hijos ten

gan F.Q., que se capaciten poro dar el tratamiento de esto en[erm~ 

dad adecuodomente1 

1 Huchos gracias por su coloboroci6nt 
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ANEXO 11 4 Coso Lo [omilin Gonz6lez'' 

Juon y Merlo González llevon 4 oños de cosndos. 

Al principio su motrimonio ibn mornvillosomcnte bien; ambos se 

uyudobon en todo ·lo que podlan, 

Al oño de cosodos noci6 Juonito, un niño hermoso y simpático 

Mario y Juan se sentlnn orgullosos de él. Cuando Juanito tuvo dos 
años, noci6 su segundo hijo, 

Mariano es uno niña linda, siempre alegre y sonrient.e,odem6s -
le encanto comer; sin embargo su madre ha notado que o pesar de C.!!, 

mer mucho, no logre subir de peso, tiene dearreos frecuentes, asl
como también es muy propensa a los catarros y bronquiLi~. 

Juan y Mario estaban muy preocupados ante esto aituoci6n, no -

se explicaban qud le podio posar a lo niño. Después de hoberle he

cho infinidad de pruebas y análisis, el pediatra les informó que -

Mariano tenla uno enfermedad llamado Fibrosis Qu!stico, 

Los señores Gonz&lcz, asombrados por lq notlclu cumcnzuron a -

echarse la culpo sobre lo enfermedad de su hija, sus comentarios -

giraban en torno a lo falte de cuidados, mola alimentaci6n, falta 
de abrigo; en fin, u11 sinn6mero de reproches que s6lo lograron 

distanciar a los es~osos. 

A partir de esto momento, el matrimonio comenz6 o tener serios 

problemas: 

Juan querln Mucho o Mnrinnn, sin embargo no participaba en su 

tratamiento porr,c.•! no lo coneidernbo su responsnbilidad sino la -

~ de su mujer. Asl~\smo, cunndo llegaba o crnbojar, viendo o su es
posa cansado y triste, en vez de convivir un roto con ella, se PS 

nie o ver la T.V., ignorhndolo por compl~to. 

Mario sentln que Juan no ern el mismo; el apoyo que alguna vez 

recibió de su parte, hnbln desaparecido por completo. 

Problemas: 

- Falta de complementnriednd y compofterismo de los padres. 

- falta de ayutln mut :.1. 
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- No aceptoci6n de lo realidad. 

- No compartir el problema ni la responsabilidad del mismo. 

- Fulta de comprensión, 

- Falta de comunicación, 

Posibles soluciones: 

- Participen ambos en el mismo problema, 

- Conciencio de que ambos son los podres y ambos son responsnbles-

de la enfermedad de le nifia. por lo tanto ambos deben hacerse 

cargo de lo hija. llacer relaci6n a la función de cada ~no, el -
papel que desempeñen. 

- Educación de los podres. 

- Vean a lo nifia como fruto de au amor, por lo que ambos traten de 

ayudarla a salir adelante, 
- Aceptación del problema y apoyo mutuo poro que sir\•a de cjcmplo

al resto de la familia, 
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ANEXO I 5 

&v~l~oE_iÉ.!!. ie_o~i~i.ful ic_l~s_p~r~iE_il?.!!,n~e~: 

El cuestionario que se presenta o continuación pretende obte -

ner su opinión aceren del curso en general, para conocer los ncieL 

tos y errores que se cometieron en el mismo, por lo que ª? les su

plica que contesten con lu mayor sinceridad y seriedad posible. 

Marque con un cruz (x) lo opción que mós se odecúo a su coso 

o bien, complete lo información que se le solicite. 

Del curso: 

1,- L Se cumplió 

St ( ) 
lo que Ud. esperaba del curso? 

No ( ) 

L Por qué? 

2.- ¿ Piensa Ud. que los conocimientos adquiridos en el curso.le -

ayudsró11 o mejorar en el descio\pct'\o de sus funciones 

Si ( No ( ) 

¿ En cuáles 1 

3.- El contenido del curso, lo considera: 

u) Muy completo Suficiente 

b) Demasiado amplio{ Adecuado 

e) ""' interesantll Interesante 

d) Novedoso Do repaso 

e) ""' teórico Huy pr6.ctico( 

Incompleto 

Breve 

Tedioso 

Repetitivo 

Teórico 

próct.ico 

4.- De las actividodes realizados, mencione cuól le gustó más: 

S.- El material qull se utilizó, ¿ propició que He lograra profundi 

zar en los conocj,...,:z.ent.os 1 

st < > No ( ) 

l Por qué 1 
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6,- La duroci6n y el horarjo del curso, le parecieron: 

Muy adecuado Adecuado Poco Adecuqdo 

Duración: 

Horarios: 

l Por qué ?---------------------------
7,- Lo organizoci6n y coordinación del curso, le parecieron: 

En cuanto o : 

Excelente: Bueno: Regular: Deficiente: 

a) Preporaci6n del 
material, 

b) Prcparoci6n del 
aula, 

e) Atenci6n Q loo 

participantes. 

Comentarios o sugerencias poro mejorar el curso: _______ _ 

Del instructor: 

1,- Logr6 captor y mantener lo atención del grupo en formo: 

Excelente 5 • 3 2 1 o Molo 

2,- Logró motivar al grupo en forma: 

Excelente 5 • 3 2 o Malo 

3.- El instructor: 

a) Expreso ••• ideas CD" clo.ridod: 

Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nunca Nunca 

b) El vocabulario que utiliza e• adecuado: 

Siempre ( Casi siempre Casi nunca Nuncn 

e) Regula el tono de voz: 
Siempre ( Casi siempre Coni nunca Nunca 
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d) Permite la p1u·tic i paci6n: 

Siempre ( ) Casi siempre Casi nunca ( ) Nunca ( ) 

e) Uso gestos y ademanes que [nvorccen lo comprcnai6n: 
Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nunca ( ) Nunca ( ) 

f) Mantiene uno poatura correcta: 

Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nunca ( ) Nunca ( ) 

sl Se desplaza con naturalidad: 

Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nunca ( ) Nunca ( ) 

h) Maneja adecuódomente lo mirada para controlar al grupo: 
Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nuncn ( l Nunca ( ) 

4.- El instructor dirige preguntas: 

a) En el momento apropiado st No( 

b) A lo persona indicada Si No( 
e) Relacionadas ol tema st No( 

5.- El instructor maneja: 

Huy bien Bien Regular Hol 

a) Los técnicas, 

b) El material, 

e) El tiempo, 

6.- El instructor agisti6 • las sesiones puntualmente: 

Siempre ( ) C1u1i siempre ( ) Casi nunca ( ) Nunca ( ) 

7.- Los conocimientos del instructor sobre los temas, fueron trot~ 

dos de mnnero: 

a) Completa 

b) CPsi comp1 e~.i. 

c) Incompleta 

d) Deficiente 

B.- El ritmo de oprcndi~ajc que llcv6 fu~: 

Huy rápido ( ) R•\pido ( ) Adecuado ( Lento ( 

9.- Ls comunicscibn qu~ cstobleci6 con el grupo fu~: 

Excelente ( ) Muy buena ( ) liuenn ( llcficientc ( ) 
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Instnlni::lonc~: 

Huy bucnn Bucnn Rcgulnr Hala 

•) ventilai:i6n: 

b) Luz:: 

e) Cnmodidad: 

d) Ai:Ústica: 

•) Limpicz:a: 

f) Espacio circundante: 

g) Sanitarios: 

h) Estacionamiento: 

1) Accesibilidad: 

Comentarios o sugerenctus: ____________________ _ 

Huchos gracias t· 
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ANEXO I 6 

Este cuestionario tiene como objetivo conocer la imprcai6n aceL 
ca del desarrollo del curso, del aprovechamiento de los participo.!!. 

tes, as{ como también de la coordinoci6n del mismo. 

Su opini6n es de gran importancia para evaluar y mejorar el 
curso, por lo que le pedimos que conteste con lo mayor sincerided

y seriedad posible. 

Marque con una cruz (x) la opci6n que más se adecúe a su caao 1 

o bien, complete la informaci6n que se le solicite. 

1.- El curso que imparti6, en su conjunto lo considera: 
Excelente 5 4 3 2 o Molo 

2.- El objetivo del curso era'---------------------

J.- l Dió a conocer loa objetivos a los participantes? 
S{ ( ) No ( ) Parcialmente ( ) 

4.- l Considero que se cumplió el objetivo? 
Si ( ) No ( ) 

l Por qué 7 

S.- l Cree que l~~ conocimientos, actitude~ y/o hnbilidodes que 

adquirieron ios participantes, les serón 6tilv:' poro mejorar -

en el desempeño de sus funciones? 

si e > No ( ) 

l POr qué ?---------------------------
P~rn un futuro cur~u. l Hodlficarin el contenido ? 

No ( ) 

:.I' •pli?? -----~-------------------------
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7,- Los nctividodee que dirigió, resulto ron: 

Adecuadas al cuntcnido 5 ' 3 2 o Dcslisodas 

Interesantes para los 5 ' 3 2 o Sto Interés 
participantes 

Demasiadas 5 ' 3 2 o Escasas 

8,- ¿ Modificorfa las técnicos, actividades y/o material ? 
Si C ) 

¿ Cómo ? 

9.- El material didáctico que presentó 

Huy interesante 5 ' 3 2 

De muchn calidad 5 ' 3 2 

10.- El interés que tuvo por el gru¡10, 
Huy alto 5 ' 3 2 

11.- El lugar, duración y horarios, le 

a) Luxar: 
Huy adecuado ( ) Adecuado ( 

b) Duración; 
Huy adecuado ( ) Adecuado ( 

e) Horarios: 

Huy adecuado ( ) Adecuado ( 

12,- Acerca de los participantes: 

o) Hanifestaron interés: 

No ( 

lo considero; 

o Sin i ntcrés 

1 o Poco calidad 

fue: 

1 o Huy bojo 

parecieron: 

Poco adecuado 

) Poco adecuado 

) Poco udecundo 

Alto ( ) Mediano ( ) Bajo ( ) 

b) Su puntualidad fue: 

Buena ( ) Regular ( ) Deficiente( ) 

( ) 

( ) 

( >' 



c) Su osistcncin fu~ 
Buena ( ) 

d) Su porticipoci6n fue 

Huy activa ( ) 
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Regular ( ) 

Activo ( ) 

Deficiente ( ) 

Pasivo ( ) 

13.- La urganizoc16n, y coordinoci6n del curso. fu~: 

Excelente Bueno Regular Hala 

•) Atenci6n y aseso ria 

al instructor. 

b) Preporoci6n del ma-
terial. 

e) Preparoc16n del º.!!. 
la. 

d) Atenct6n o loa PS.!. 

ticipsntes. 

Comentarios o sugerencias al curso en general: ________ _ 

1 Huchos ~racias 1 



- 164 -

ANEXO I 7 

Temas: 

A: Fibrosis Qulstica. 
B: Los padres frente a la enfermedad 

de sus hijoa. 

C: El niño frente u lu enfermedad. 

D) Orientaci6n o los padres de fami

lia, 

+ Rango y significado: 

Huy bueno •4 

Bueno 

Resular 
Halo 

·3 

·2 

·1 

1.- Adecuaci6n • les necesid.!. 

des. 

2.- Adecuaci6n • loe objeti -
vos, 

3.- Adecuaci6n • les caracte-

rlaticas de los educandos. 

4.- Tiempo designado para su 

expoaici6n. 

5.- Posibilidad de aplicaci6n 
de lo aprendido, 

6.- Facilidad o dificultad P.!. 
re aprenderlo. 

7.- Jerarqula conceptual. 

B.- Profundidad de loa tcmaa, 

9,- En cuanto a la claridad -
de los temas, 

Tema A 

Scsi6n: Du'rnci6n: 

Tema B Tema C Tema O 



10.- Orden y secuencio de Jd~ 

••• 
11.- Comprensibilidad, 

12.- Complejidad. 
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Tcnra A Tema. 6 Tema C Tema D 
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ANEXO I 8 

Ternos: 

A: Fibrosis Qu1stice, 

B: Los podres frente s le enfcrmcdod de 

sus hijos. 

C: El niño frente o lo enfermedad, 

Di Orientación o los padres de fomilis. 

+ Rango y sianificodo: 

Muy bien •4 

Bien •3 

Regular 
Mal 

·2 
.1 

1.- Se cspec~ficaron loa obj~ 
tivos, 

2.- Se logró el obje~ivo del-

tema. 

3.- Se obtuvo COlllO resultado-

la outomotivaci6n del ar.!!. 
po. 

4.- Se propició un ambiente -
de confianza, 

5.- Estructuro de.la claae. 

6,- Claridad y pteciai6n en -

la comunicación. 

7.- Atención al 1rupo. 

B.- Control del arupo, 

9.- Explicación de definicio
nes y preguntas. 

Temo A 

Sesión: Puntuación: 

Tema B Tema C Tema O 



10.- Interés del grupo. 

11.- Se permiti6 la participo
ci6n del grupo, 

12.- Manejo del tiempo, 

13.- Vocabulario adecuado. 

14,- Ejemplificaci6n. 

15.- Tono de voz. 

16,- Geatoa y ademanes. 

17.- Dinamismo del grupo. 

l.- Preparaci6n del temo. 

2.- Actualización de loe COTI.2, 

cimientos. 

J.- Profundidad del temo. 

··- Se trató de manera compl,!t 
te, 

5.- Concresi6n del tema. 

··- Estructura del tema, 

7.- Globalizaci6n fol tema. 

l.- Empleo del material didó~ 
tico. 

2.- Adecuaci6n del material -
al te111a. 

J.- Previsión del equiro TICC,!t 
aario 
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Temo A Tema B Tema C Tema O 



4.- Previs16n de las instala

ciones debidas. 

5.- Material propici6 un me -
jor aprendizaje, 

Observaciones: 
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Tema A Tema B TelQa e l'ema D 


	Portada
	Índice
	Introducción
	Capítulo I. Fibrosis Quística
	Capítulo II. El Niño Frente a la Enfermedad
	Capítulo III. Los Padres Frente a la Enfermedad de sus Hijos
	Capítulo V. Orientación a los Padres de Familia
	Capítulo 5. Investigación
	Capítulo VI. Proposición Pedagógica
	Conclusiones
	Bibliografía
	Anexos



