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CAPITULO |

INTRODUCCION

La presente tesis tiene el propdsito de destacar la participacion de enfermeria en
la construccion de la relacion ayuda a pacientes con diagndéstico médico de

sindrome de Williams en la Asociacion Nacional de Sindrome de Williams, A.C.

El acompafiamiento y la relacion de ayuda constituyen dos de los elementos mas
sustantivos de la practica del cuidado ya que es a través de esta que se logra
establecer un vinculo realmente terapéutico y humano. Se trata de reconocer las
necesidades de cada una de las personas para luego desarrollar el proceso de

cuidado.

La presente tesis se ha estructurado en 4 capitulos.

En el primer capitulo se habla de la fundamentacion, que incluye: identificacion
del problema, justificacion de la investigacion, ubicacion del tema de estudio y el

objetivo general y especificos.

El segundo capitulo presenta el marco teorico, en donde se dan a conocer los
fundamentos tedrico-metodoldgicos del sindrome de Williams y la relacion de
ayuda enfermera-paciente que permite comprender el problema y los objetivos de

investigacion.



El tercer capitulo abarca la metodologia, parte esencial del disefio de la
investigacion en el que se analiza la relacibn ayuda enfermera-paciente con
Sindrome de Williams. También se incluyen en este capitulo, las técnicas e
instrumentos de investigacion utilizados como la observacion participante la
entrevista a profundidad y diario decampo en donde se describe la convivencia
con los nifios de sindrome de Williams en las reuniones de la asociacion nacional

mexicana de sindrome de Williams.

Finalmente el dltimo capitulo incluyen las conclusiones y recomendaciones,

anexos y apéndices asi como el glosario de términos y referencias bibliogréficas.



1. FUNDAMENTACION DEL TEMA

1.1 DESCRIPCION DE LA SITUACION DEL PROBLEMA.

A partir de agosto del 2005 se integro el sub-proyecto de Defectos al Nacimiento
que forma parte del Megaproyecto de Nuevas Estrategias Geondmicas y
Proteomicas en la Salud Publica. Siendo los participantes de la Facultad de
Medicina, la Escuela Nacional de Trabajo Social y la Escuela Nacional de
Enfermeria y Obstetricia. El propdsito central de este fue el generar espacios
multidisciplinarios que contribuyan a la investigacion en las escuelas y facultades.

En este marco nos incorporamos al proyecto de Defectos al Nacimiento.

Hoy en dia los defectos al nacimiento representan una de las causas principales
de mortalidad infantil y general, tal y como lo indican las estadisticas nacionales e
internacionales; por otra parte los avances en materia de genética han impactado
ostensiblemente las posibilidades de diagnosticar de manera precoz dichos
problemas y con una certeza definitiva. Sin embargo cuando los defectos al
nacimiento se presentan, las posibilidades terapéuticas que se ofrecen son
limitadas. La construccion de la relacion de ayuda enfermera-paciente representa
una de las necesidades mas importantes no solo en la consejeria genética sino en

la busqueda de alternativas constructivas tanto para el paciente como su familia.



1.2 IDENTIFICACION DEL PROBLEMA.

Los defectos al nacimiento poseen caracteristicas propias no solo en su
manifestacion organica y funcional; si no social y familiar, de manera que suelen
afectar tanto los patrones funcionales de los nifios afectados como de sus
familias.

En el caso del sindrome de williams la expectativa tanto familiar como individual
constituye un problema crénico de diferente magnitud que no solamente afecta la
independencia del sujeto si no que expone a la familia a una creciente
incertidumbre solo solucionable a través de una relacion de ayuda por parte de la
familia, los amigos cercanos y sobre todo una relacion de ayuda poco a poco
construida por los profesionales de la salud y particularmente por las enfermeras.
Enfermeria se caracteriza por ser una profesion humanistica que posee recursos
relacionales centrados en la persona y constituyen una de las herramientas mas
valiosas en el acompafiamiento y apoyo de los padecimientos crénicos tal y como

lo representan los defectos al nacimiento.

Por lo anterior surge la siguiente pregunta:

¢,Cuales son las caracteristicas de la relacion de ayuda Enfermera-paciente en

los pacientes de Sindrome de Williams de la Asociacion Mexicana de Sindrome

de Williams?



1.3 JUSTIFICACION.

EL sindrome de Williams es un trastorno genético en el que hay una delecion del
cromosoma siete y que se manifiesta clinicamente con un retraso del desarrollo
tanto intelectual como fisico. Se caracteriza por individuos de talla corta con una
facies caracteristica y que presenta ciertas fortalezas y rasgos intelectuales que
los distinguen y el riesgo de que vuelva a darse un segundo caso de los mismos

padres o en familiares cercanos es imprescindible.

Dada la complejidad de los problemas que se encuentran en las personas con
sindrome de Williams, muchos profesionales de la salud y educaciéon deben
involucrarse en su cuidado y deben estar familiarizados con ellos. Los equipos
multidisciplinarios con profesionales especializados en el sindrome de Williams,

son un complemento eficaz para un mejor entendimiento y relacion familiar.

Debido a las repercusiones del sindrome de Williams que no solo se refiere a una
situacion no placentera sino también a una perturbacion de sus relaciones
interpersonales; la perdida de la autonomia, de la motivacion, asi como a una
devaluacion de la autoestima incorporando asi la enfermedad a su diario vivir con
todas las repercusiones que ello conlleva, surgiendo asi la necesidad del
desarrollo de una relaciéon ayuda que constituya la base de los cuidados que son

el pilar del ejercicio de la enfermeria.



1.4UBICACION DEL TEMA DE ESTUDIO

El tema de la presente investigacion se ubica en la disciplina de enfermeria y
abarca las necesidades tanto de caracter emocional como educativo social ya que
la confrontacion de la problemética vivida demanda una estrecha relacion entre

los involucrados (relacion de ayuda).

Se ubica en enfermeria ya que es una disciplina cuyo eje sustantivo es el cuidado
entendido este como un evento comprensivo _ afectivo en donde existe una
vinculacion enfermera _ paciente, a través de una relacion de comunicacion
empatica de respeto al otro y donde el familiar y el sujeto de atencion expresa sus
necesidades- desde la vision de los Patrones funcionales- . Por supuesto el
profesional de la enfermeria recurre a su metodologia de trabajo el Proceso
Atencion de Enfermeria como la alternativa metddica que le garantiza una

practica cientifica, humanay ética.



1.5 OBJETIVOS.

1.5.1 GENERAL.:
Identificar las caracteristicas de la relacibn ayuda enfermera-paciente a los
pacientes con sindrome de williams de la Asociacion Nacional de Sindrome de

Williams.A.C.

1.5.2 ESPECIFICOS:

Describir la importancia de la relacion ayuda en los pacientes con sindrome de

Williams de la Asociacion Nacional de Sindrome de Williams.

Proporcionar relacion ayuda a los pacientes con sindrome de Williams de la

Asociacién Mexicana de Sindrome de Williams.



CAPITULO I

2. MARCO TEORICO

SINDROME DE WILLIAMS

El sindrome de Williams fue descrito por primera vez en el afio 1961 por un médico
neozelandés, el Dr. J.C.P. Williams, quien informé de un cuadro clinico complejo.
Los sintomas més destacados del sindrome consisten en retraso mental, un defecto
coronario de nacimiento, conocido como estenosis supra valvular adrtica (ESA),
multiples estenosis periféricas de las arterias pulmonares, caracteristicas faciales

tipicas, malformaciones dentales e hipercalcemia.®

Paralelamente, un especialista en pediatria de la ciudad alemana de Gottingen, el
Profesor Beuren, informé de varios casos de ESA, que presentaban una
sintomatologia similar a la descrita por el Dr. Williams. Posteriormente, en el afio
1964, el Profesor Beuren demostré que en estos cuadros clinicos también aparecen
frecuentemente estrechamientos de las arterias pulmonares (pulmonalestenosis

periférica).

El cuadro descrito por ambos cientificos es conocido en Europa a veces como
sindrome de Beuren o sindrome de Williams-Beuren, aunque se conoce cada vez
mas como sindrome de Williams. También se debe precisar que es conocido como
hipercalcemia idiopatica cuando se trata de casos que tienen o han tenido un exceso
de calcio en la sangre, hecho que se aprecia hormalmente en los primeros afios de

vida

! Genética Medica (2005). Lynn B. Jorde, Jhon C. Carey et el tercera edicién. Madrid-Barcelona.. pp.126.
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El sindrome de Williams es una condicion poco comun que cuya proporcién es de
aproximadamente uno por cada 20.000 nacimientos vivos. Todo apunta a que el
sindrome se debe a una delecién parcial del brazolargo del cromosoma 7, que es el
encargado de producir la elastina en la banda cromosomica 7q 11.23, que se
denomina submicroscoOpica porque no se aprecia bien cuando se visualizan los
cromosomas al microscopio. Una delecion consiste en la pérdida de parte del
material genético, el ADN. Por tanto, en las personas con sindrome de Williams, uno
de los cromosomas 7 homoélogos (el procedente del esperma o del 6évulo) ha perdido
un fragmento de informacion en la banda q11.23, con un niumero de genes todavia
no determinado pero que puede oscilar entre 20-40 (de los 80.000 existentes). La
pérdida de esos genes puede causar que las funciones que en ellos se representan
no ocurran normalmente. Sin embargo, dado que existe otra copia normal en el otro
cromosoma 7, no todos los genes seleccionados funcionan mal. 2

La delecion se produce casi siempre durante la division celular que da origen al
espermatozoide o al dvulo, meiosis, por un error de la naturaleza que es inevitable y

del que nadie es responsabile.

Actualmente es muy dificil detectar el sindrome antes del nacimiento. Sin embargo,
existe una prueba de microgenética por la que después del parto se puede detectar

el sindrome en un 90% de los nifios afectados.

El riesgo de que vuelva a darse un segundo caso de sindrome de Williams de los

mismos padres o en familiares cercanos es ¢despreciable? Sin embargo, las

2 Diagnésticos de sindromes genéticos. (1999). J. Jests Guizar Vazquez y Gildardo F. Zofra de la Rosal.
Manual Moderno. México. D.F. primera edicién. p.p 193.



personas con sindrome de Williams pueden transmitir la lesibn molecular, y por tanto

la enfermedad, al 50% de sus descendientes (de manera autonémica dominante).

Estudios iniciales cuando se hace el diagnéstico:

Exploracién fisica y neurolégica completa

Parametros de peso y talla

Evaluacion cardiaca completa por un cardidélogo, tension arterial en las 4

extremidades, ecocardiograma, incluyendo Doppler

Evaluacion sistema genito-urinario, ecografia rifiones y vejiga, funcion

renal: BUN/Creatinina, analisis de orina

Determinacion de calcio en sangre, calcio/creatinina en orina

Tests de funcion tiroidea (en nifilos mayores de 5 afios)

O Evaluacién oftalmologica

O Evaluacion del desarrollo cognitivo-conductual por un psicologo
experto, en nifios mayores de 2 afios.

FISH para detectar la delecion 7 q11.23 (95% de los casos)

DIAGNOSTICO

Habitualmente lo efectia un médico genetista experimentado después de una

completa evaluacién psicofisica. El primer signo de alerta es un retraso en el

desarrollo psicomotor del bebé, debido al bajo tono muscular.

10



Todavia se desconoce bastante sobre el cuadro clinico. La investigacion actual va
encaminada fundamentalmente a descubrir cuales son los genes afectados por la
pérdida de parte del material genético en un cromosoma 7, en la banda
cromosomica 7g11.23, que se denomina submicroscopica porgue no se aprecia bien

cuando se visualizan los cromosomas al microscopio.

Actualmente, ya se han caracterizado varios genes afectados por la pérdida:

e ELN se refiere al gen que codifica la proteina elastina, principal
componerte de las fibras elasticas que existen en la piel, las
articulaciones, la pared de los vasos sanguineos y otros tejidos, y
que confieren la propiedad de distenderse. Las mutaciones o las
delecciones del gen de la elastina por si solos producen EAS
aislada, sin las restantes caracteristicas del Sindrome de Williams,
las delecciones de mayor tamafio que engloban gen adicionales
dan lugar al fenotipo completo del sindrome de Williams.

¢ LIMK1 es un gen que codifica una proteina cinasa que se expresa
fundamentalmente en varias zonas del cerebro y que es probable
gue este implique en los defectos cognitivos del area visoespacial.

e STX1A codifica una proteina que forma parte de las vesiculas de
transmision sinaptica cerebral.

e Se conocen varios genes mas que se seleccionan cuya funcion
esta todavia en estudio.

e Recientemente se ha descrito otro gen aparentemente muy
importante: GTF2l que codifica un factor iniciador de trascripcion y

11



gue ha permitido ademas comprobar que el mecanismo por el que
se produce dicha pérdida causante del S.W. es un fenédmeno
"natural”, un error en la division de las células causado, por la

estructura misma del ADN.

Muchos individuos con sindrome de Williams contindan sin ser diagnosticados o son
diagnosticados a una edad relativamente tardia. Esto es de importancia ya que las
personas con sindrome de Williams pueden tener problemas médicos significativos y
posiblemente progresivos. Una caracteristica importante es el aspecto facial,
seguido de un trastorno circulatorio, por lo que los cardiélogos infantiles son los que
habitualmente lo diagnostican y/o los derivan al genetista (a veces el diagnostico se
efectia al ocurrir el primer fracaso escolar) que realiza una completa evaluacion
psicofisica. El diagndstico clinico puede ser confirmado a través de un analisis de
sangre. La técnica hibridacion in situ fluorescente (FISH) es un examen diagnostico
de ADN que detecta la delecion de elastina en el cromosoma numero 7 en mas del

95% de personas con sindrome de Williams.

SINTOMAS y CARACTERISTICAS

Las que se mencionan a continuacidn son las caracteristicas mas comunes, pero

gue tenga el sindrome no significa que tenga que reunirlas todas.

FENOTIPO FiSICO

»= Frecuente bajo peso al nacer

12



= Dismorfia facial: Hendiduras palpebrales cortas; Hipotelorismo; Hipoplasia
zona media de la cara; Puente nasal plano; Orificios nasales antevertidos;
Boca en forma de arco de cupido. Labio superior grueso. Dientes
hipoplasicos; Mal oclusién dentaria, acortamiento de las fisuras palpebrales,
epicantico, parte media de las cejas ensanchadas, tejido subcutaneo
periorbitrario abundante, se ha apreciado el color de los ojos es azul o
almenos claro, con un patron estelar en el iris, filtrum largo, labios
prominentes con la boca abierta en forma de arco de Cupido.

= Anomalia vasculares: Estenosis supra-Adrtica o de las arterias Pulmonares.
La mayoria de las personas con Sindrome de Williams tienen algun tipo de
problema del corazon o de los vasos sanguineos. Los problemas cardiacos
pueden variar desde simples soplos hasta estenosis adrtica y/o pulmonar,
defecto septal (division en partes por un tabique) ventricular (DSV), defecto
septal auricular (ADS), hipertension. (hasta 270/120 y normalmente 160/110

en nifos).

Este sindrome es especialmente caracteristico en cuanto a lenguaje; los individuos
con sindrome de Williams parecen tener unas habilidades linglisticas superiores a
su nivel cognitivo general. Problemas con la vista: Miopia, estrabismo e

hipermetropia.

Hipercalcemia (niveles elevados de calcio en la sangre), el cual puede causar una
irritabilidad extrema y sintomas similares a los cdlicos. Muchos investigadores creen
que la causa de este desorden podria involucrar un defecto genético en el

metabolismo del calcio, muchas reacciones quimicas dentro de las células dependen

13



del calcio, las células del cerebro regulan estas reacciones con extrema sensitividad
atrayendo o reteniendo 99.9% de sus iones internos del calcio y liberandolos
solamente en el tiempo y lugar apropiados. Los niveles altos del calcio en la sangre
contribuyen a tener niveles altos de calcio en la sangre contribuyen a tener altos
niveles de calcio en el cerebro y a desequilibrar este delicado sistema. Los niveles
de calcio en sangre se regulan por medio de una hormona llamada calcitonina y
algunos estudios han demostrado que la actividad de la calcitonina disminuye en
nifios con Sindrome de Williams por lo tanto lo anterior sugiere un defecto en el gen
de la calcitonina. Esta alteracion a veces ocurre en la nifiez, pero suele desaparecer
aproximadamente a los 5 afios de edad pero durante toda la vida puede existir una
alteracion en la metabolizacion del calcio o de la vitamina D que debe ser controlada.

Aln es desconocida la frecuencia y causa de este problema. *

Bajo peso al nacer / aumento de peso lento

Frecuente bajo peso al nacer (inferior a 3 Kg.), baja altura en relacién con la familia
(el promedio de estatura del hombre adulto es 1’67 m y 1'52 m para mujeres),
crecimiento muy lento tanto en altura como en peso. Comienzan a caminar hacia los
21- 22 meses, a menudo sobre los talones, algo que suele persistir a lo largo de toda

la vida, lo que les confiere un caminar extrafo.

® Discovery. (1991). Robert, Fin. México, D. F.
14



Anomalias renales

Existe un leve aumento en la frecuencia de problemas con la estructura y/o funcion
de los rifiones, ultrasonido del rifidbn (algunas personas presentan problemas
renales), incontinencia urinaria, enuresis (miccion involuntaria), necrocalcinosis

(insuficiencia renal, debida a la precipitacion de fosfato calcico en los tubos renales)

Hernias Aparicion de hernias, normalmente umbilical o escrotal.

Hiperacusia (sensibilidad auditiva) Los nifios con sindrome de Williams
frecuentemente tienen una mayor sensibilidad auditiva que otros nifios. Parece ser
que tienen un umbral auditivo menor que otras personas y por lo tanto les molestan
muy facilmente los ruidos. Algunas frecuencias de sonidos o ruidos pueden ser
dolorosas y/o alarmantes para la persona. Esta condicidén, por lo general, mejora

con la edad.

Problemas musculo - esqueléticos

Una de las caracteristicas de los nifios con SW es un tono muscular bajo. La terapia

fisica puede ayudarlos mucho a mejorar el tono y la fortaleza de sus musculos.

Contracturas articulares, hipotonia, laxitud en las articulaciones que puede progresar
a rigidez a medida que las personas envejecen. Anomalias 0seas, torax excavado,
dedo pequeiio de la mano (clinodactilia) y dedo gordo del pie doblados hacia

adentro, cifolioescoliosis, hombros en anteversion.

15



CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

Retraso mental: El nivel cognitivo de la mayoria de individuos afectados por este
sindrome se sitla en el de retraso mental de medio a severo. La impresion inicial
puede ser de mayor nivel cognitivo, debido a las capacidades de lenguaje, pero

situdndose con un cociente de inteligencia medio de 60-70.

Perfil cognitivo: Existen importantes dificultades de integraciébn viso espacial en
contraste con una gran facilidad para la adquisicion del lenguaje. Parece ser que en
muchos de los individuos con SW existe una habilidad musical superior al resto de
sus capacidades generales. Algunos de ellos pueden incluso llegar a tocar algun

instrumento.

Psicomotricidad: Dificultades en la psicomotricidad tanto fina como gruesa,

problemas en la coordinacion de movimientos.

Problemas de alimentaciéon y sueno: Estdn especialmente presentes en la época
de bebés. Los problemas de alimentacion, que se dan muy frecuentemente durante
los primeros meses, consisten en vomitos y rechazo de la comida, esto puede llevar
a retraso en el crecimiento. En muchos nifios éste es uno de los primeros sintomas.
También suelen tener problemas para conciliar el suefio y a menudo son bebés muy

irritables.

Hiperactividad y trastorno de atencién : La hiperactividad esta especialmente
presente en la infancia y tiende a mejorar con los afios. El trastorno de atencion

puede mantenerse hasta la edad adulta.

16



Conducta social: Los individuos con SW tienden a ser excesivamente sociables y
habladores, con una gran tendencia a la desinhibicion, incluso con personas que les
son desconocidas, asi como una gran percepcion y sensibilidad a las emociones de

las personas que los rodean.

Trastorno de ansiedad : La mayoria de las persona con SW tienen una
personalidad ansiosa, con preocupaciones excesivas por temas recurrentes. En

algunos casos puede ocasionalmente darse crisis de angustia agudas.

Las caracteristicas de lenguaje mas comunmente asociadas a este sindrome son

(Bellugi, Marks et al 1994):

Retraso variable en su adquisicion

Tendencia a la verborrea

= Comprension inferior a la expresion

Vocabulario amplio y bien contextuado.

= Preferencia por palabras de baja frecuencia, largas, técnicas e
inusuales.

» Frases gramaticalmente correctas, con utilizacion de estructuras

complejas (pasivas, de relativo...)

Abundancia de frases hechas y expresiones rebuscadas

= Temas restringidos y a menudo repetitivos

Baja nocién de economia de informacion en el mensaje.

17



Este patron de lenguaje, poco habitual en personas con retraso mental, provoca, a
veces, una sobre valoracién de su capacidad mental real. Sin embargo, a pesar de
estas "especiales habilidades linglisticas” la comunicacién se halla a menudo

comprometida.

TRATAMIENTO

Al ser un trastorno genético no tiene cura, pero "pueden y deben" tratarse las

alteraciones de salud, desarrollo y conducta que presente cada caso en patrticular.

Se debe eliminar la vitamina D y los suplementos de calcio de la dieta si existe
hipercalcemia. Otros posibles tratamientos médicos o quirdrgicos son administrados
por los especialistas oportunos dependiendo de los problemas especificos. Es
conveniente que las personas con S.W. sean llevadas en centros de referencia
donde se pueda coordinar de forma integrada toda la atenciéon que requieren. Es
muy importante instaurar tratamiento de apoyo precoz con programas de educacion
especial individualizados, terapia del lenguaje y terapia ocupacional. El objetivo real
y alcanzable es la integracion social y laboral de estas personas cuando lleguen a

ser adultos.

La fisioterapia ayuda a los pacientes que presentan rigidez articular. Asimismo, la
terapia del lenguaje y del desarrollo ayuda a los nifios; por ejemplo, sus fortalezas
verbales pueden ayudar a compensar otras debilidades. Existen otros tratamientos
gue se administran de manera individual dependiendo de los sintomas particulares

del paciente.
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Puede ayudar el hecho de que el tratamiento sea coordinado por un genetista con

experiencia en este sindrome.

Mas alla de que cada trastorno sea correctamente atendido por el especialista que
corresponda, se debe tener en cuenta que cada vez que requieran sedacidon o
anestesia general para alguna cirugia o procedimiento de diagndstico se debe
realizar una completa evaluacion previa, ya que la literatura refiere varios casos de

efectos adversos en personas con sindrome de Williams.

Seguimiento:

Oftalmologia: Estrabismo y miopia es lo mas comun. Controles segun

especialista.

= ORL.: Otitis de repeticion. Screening de hipoacusia.

= Dental: Cuidados normales, pero la mala oclusion es frecuente y se plantea
ortodoncia entre los 8-10 afios.

»= Tiroides: Un pequefio numero de casos desarrollan hipotiroidismo, control basal
y después si hay clinica.

= Crecimiento: Controles de peso, talla, PC como en todos los nifios (mejor utilizar
gréficas propias), si alteracion estudio.

» Cardiaco: Los problemas cardiovasculares pueden ser progresivos, por lo que se

ha de ir controlando. No hay una frecuencia establecida, pero si hay cardiopatia

hay que seguir la pauta del especialista. En menores de 5 afos sin alteracion,

revisiones anuales 0 antes Si se detecta un soplo.

En mayores de 5 afios sin alteracion, revisiones periddicas.
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= La hipertension es mas comun en nifios y adultos afectos de Sindrome. de
Williams que en la poblacion general, se ha de medir la TA en cada visita del
cardiélogo y anual en el médico de cabecera.

= Gastrointestinal: Los vomitos por reflujo gastroesofagico son bastante comunes.
Hay estrefiimiento que puede precisar dietas. Prolapso rectal en el 10-15% de
casos. En adolescentes y adultos si hay dolor abdominal cronico se ha de pensar
en divirticulitis y diverticulosis.

= Calcio: La hipercalcemia puede contribuir a irritabilidad, vémitos, estrefiimiento y
a calambres musculares. Es mas propio de la edad infantil, si el primer control es
normal, sélo conviene repetir el estudio si hay clinica, pues puede volverse a

presentar incluso en el adulto.

La prueba mas interesante es la relacion calcio/ creatinina en una muestra de orina 'y

hablaremos de hipercalciuria cuando:

Menos de 7 meses----------- calcio (mg/dl):creatinina(mg/dl) >0.86
17-18 MESES-=mmmmmmm = e >0.60
10 MESeS-6aM0S-----====mm=mmmm e >0.42
adUltOS----=-=-=-=m=mmememmmm e >0.221

Si hay hipercalciuria obliga a un seguimiento, Disminuir la ingesta de calcio y si hay

nefrocalcinosis, seguimiento pernicioso con el nefrélogo.

No se recomienda que tomen suplementos vitaminicos, ya que incluyen la Vitamina

D.
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Renal: Si en la primera ecografia renal no hay ninguna alteracion, no queda claro
si  hacen falta controles. Anadlisis de orina cada 1-2 afos.

Controles de creatinina y BUN en adultos de forma periddica.

La cistografia se realizara solo en casos seleccionados si hay enuresis después de

los 6-8 afios, infecciones urinarias de repeticion, retencion urinaria.

Musculo esquelético : Las contracturas articulares progresivas, son una
complicacion frecuente que necesita evaluacion continua, a partir de los tres
afos. También andan como a remolque.

Neurolégico: Es comun un cierto grado de hipertonia e hiperreflexia, pero otros
cambios han de ser valorados por un especialista.

Psiquiatrico: En la edad escolar es comun el " Trastorno de hiperactividad con
déficit de atencion". En adolescentes y adultos se dan casos de ansiedad severa

y depresion.
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EL ENFOQUE CENTRADO EN LA PERSONA.

Segun Veiga-Nieto (1995) estamos viviendo una amplia sensacion de crisis,
independientemente de la crisis material o del discurso. Las diferentes formas de
opresion y exclusiéon social parecen extenderse inexorablemente sobre el mundo.
La Terapia Centrada en la Persona es un microproceso que ocurre entre esos
macroprocesos de opresion y exclusion, sin perder su caracter de intervencion
entre la persona y su medio. Rogers (1980) sintetizé un nimero de tendencias y
desarrollos que sugirieron la obtencidon de una masa critica, una serie de procesos
convergentes y descubrimientos que representan un posible cambio en el
paradigma de los valores humanos y de los sistemas sociales. El describi6 las
cualidades de las personas en un futuro escenario centrado en la persona. Entre
las cualidades enlistadas esta: la autenticidad, la busqueda de la amistad intima,
actitudes positivas con relacion a la naturaleza, el institucionalismo, Ila
centralizacion de la autoridad dentro de si mismo y la falta de importancia

atribuida a las cosas materiales.

2.2 LA RELACION AYUDA Y SU VIHINCULO CON ENFERMERIA

Quienes estan preocupados por el cuidado de las personas enfermas se
enfrentan a menudo al problema de como proporcionar cuidados de calidad del
modo mas eficiente y con el coste mas reducido. Como parte de este cuidado de
la salud, las enfermeras de hoy en dia intentan encontrar los marcos conceptuales
mas adecuados mediante los cuales llevar a cabo su préactica vy, por tanto, ser

capaces de ayudar al paciente a obtener una recuperacion total o una
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independencia asistida, o bien a lograr una muerte pacifica. *

La relacién enfermera-paciente es denominada por algunos como relaciones
interpersonales; otros como relaciones terapéuticas; o como relaciones de
ayuda. Por lo tanto la ayuda es un proceso que facilita el crecimiento en el que
una persona ayuda a otra a resolver algun problema; y a afrontar crisis en el
sentido en el que elige la persona a la que se ayuda (Brammer 1988, Pag. 5). Se
utilizan varios términos para describir a las personas implicadas en una relacion
de ayuda: ayudante y ayudado; dador y receptor; y asesor y cliente. Para que
haya coherencia, en este trabajo el término enfermera o ayudante se referira a la
persona que ofrece la ayuda, y el término paciente denotara a la persona que
recibe la ayuda. Sin embargo, reconocemos que diversas personas en todos los

senderos de la vida actian como ayudantes y receptores de ayuda.

2.2.1 DIFERE NTES CONCEPTUALIZACIONES DE LA RELACION AYUDA

A continuacion se desarrollan diversos conceptos de la relacion ayuda, con el fin
de que el lector tenga una amplia vision de esta. Cuando nos referimos a la
relacion ayuda, nos referimos a un modo de ayudar de tal forma que, el que
proporciona la ayuda usa especialmente recursos relacionales para acompafar a
otro a salir de una situacion problematica, a vivirla lo mas sanamente posible, si

no tiene salida, o a recorrer un camino de crecimiento.

* Peplau, H. E El modelo de peolau en la actualidad. (1970). Ed. Mac Graw Hill. México. D.F.
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Estos recursos pueden ser materiales (un objeto, dinero, servicio, un farmaco...),
técnicos (una habilidad que permite aplicar una intervencion quirdrgica, una cura,
una clase o explicacion tedrica...) o relacionales (actitudes y habilidades que

permiten que la relacién sea de ayuda). °

= También la relacion ayuda se entiende como un intercambio humano vy
personal entre dos seres humanos. En este cambio, uno de los
interlocutores (en nuestro caso el cuidador), captara las necesidades del
otro (paciente). Con el fin de ayudarle a descubrir otras posibilidades de
percibir, aceptar y hacer frente a su situaciéon actual.

= La relacibn de ayuda es un arte. Consiste en apropiarse de algunas
actitudes fundamentales que se despliegan en habilidades concretas para
qgue la relacion sea competente. Diriamos que el que posee este arte ha
hecho un camino en tres direcciones por ejemplo:

En el campo del saber: interesandose por el fenbmeno de la comunicacion
interpersonal, por las dinamicas mas frecuentes, o por el impacto de la
enfermedad en la vida de la persona. En el campo del saber hacer: interesandose
y ejercitandose en algunas técnicas de comunicacion y de relacion, habilidades
qgue hacen gue el encuentro con el enfermo sea eficaz para ayudarle y permita al
profesional desenvolverse con una cierta soltura en la comunicacion verbal y no
verbal.

En el campo del saber ser: trabajando sobre si mismo para interiorizar las
actitudes fundamentales que hacen que la persona del médico sea percibida
como alguien que se interesa realmente, que acepta, que comprende, que se

implica sin quemarse en el proceso de interrelacion.

Bermejo J.C.Carabias Rosa(1998). Relacién de ayuda y enfermeria. Bilbao, Ed. Sal. Terrea.
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La relacion de ayuda intenta encontrar un modo eficaz de promover en el enfermo
una mejor adaptacion a la situacion que esta viviendo, favorecer en él la
experiencia de mayor salud posible y propiciar una vivencia de la propia
enfermedad y de la angustia en clave de relacién sana, que es la via para abrirse
al sentido en medio de la enfermedad y luchar contra ella cuando es posible. En el
fondo, se trata de acompanar al enfermo a que se ayude a si mismo, a que sea
protagonista de su propia situacion y utilice al maximo los recursos existentes.
Descubrir y apoyar, en medio del sufrimiento, las cosas y relaciones que son
significativas para el enfermo, constituye el objeto de la relacion de ayuda.

Las reacciones espontaneas mas frecuentes y que habria que superar son:

la tendencia a moralizar sobre el modo como el enfermo se comporta o ha
contraido la enfermedad,;

la tendencia a dar consejos o indicar vias de solucion prefabricadas, a decidir por
el paciente sin contar con él, sin respetar el principio de autonomia y el necesario
consentimiento informado;

la tentacion de consolar con frases hechas y, con frecuencia, no sentidas, que
pueden llegar a caer en un “encarnizamiento consolatorio”;°

la tendencia a intentar explicar racionalmente la situacion del enfermo interpretada
con criterios externos, incluso alli donde no hay explicacién posible, porque las
cuestiones que se plantean versan sobre el sentido ultimo de cuanto esta

sucediendo.

® (http:/lescuela.med.puc.c1/pubi/boletin/artritis/relacion ayuda.htm1).
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2.2.2 OBJETIVO DE LA RELACION AYUDA

El objeto formal de la “relacion de ayuda” en la profesién de enfermeria es la
persona y el objeto material, si nos cefiimos estrechamente a la actividad que
centra esta disciplina, son los problemas de cuidado para los que precisa ayuda.
Esto nos llevara a la co.nclusién de que la relacion de ayuda puede centrarse en
el problema, concretamente en su valoracion y solucion, o en la persona, en todo

su ser y su sentir.”

2.2.3 CARACTERISTICAS DE LA RELACION DE AYUDA

La relacion de ayuda enfermera-paciente consta de las siguientes caracteristicas:

e Es una ayuda concreta ya que se establece entre dos personas en un tiempo
determinado. El enfermero (a) y el paciente analizan los hechos que ocurren
durante la relacion aqui y ahora. Ademas. el paciente. ayudado por el
enfermero (a) fija los objetivos que pretende alcanzar Esencialmente. toda
ayuda pretende potenciar la autonomia del paciente.

e Es una ayuda liberadora y de crecimiento personal;, no correctiva o
reeducativa. La ayuda que el enfermero (a) ofrece al paciente pretende que
este sea mas libre. procurandole los medios o las posibilidades que le permita
crecer. Desarrollarse y superar las crisis de angustia.

e Es una ayuda eficaz. Lo que significa que debe atender a los objetivos que se

ha fijado el paciente con la colaboracion del enfermero (a).

” (htt://www.saludycuidados.com/numero2/valores.htm).
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Esta eficacia es dificil de comprobar si tras la relacion de ayuda no hay un

posterior contacto con el paciente.

e Es una ayuda mediada por la escucha y el dialogo. Es necesario que el
enfermero(a) y el paciente puedan compartir ‘algo”, ya que ambos tienen en
comun una serie de hechos que pueden acercarlos o unirlos; se trata del
destino del hombre, destino que les marca profundamente en sus realidades

mas existenciales.

2.2.3 DESARROLLO DE LA RELACION AYUDA

La enfermera establece la relacion de ayuda en tanto se fijan objetivos mutuos
con el paciente, o con las personas de apoyo si el paciente es incapaz de
participar, ya que existen muchas formas de ayudar a los pacientes que
requieren un entrenamiento especial. Como el escuchar activamente que se
define como la capacidad de escuchar se manifiesta como una actitud particular
gue exige aceptar al otro tal y como es con sus cualidades y sus defectos
respetando su personalidad. Lo que se busca es animar al paciente a encontrar

por el mismo la solucion a sus problemas.

Si se trata de una actitud, la escucha, no es solo una técnica basada en el
conocimiento del comportamiento humano y sus motivaciones, de sus reacciones
y manifestaciones, sino que ademas exige del enfermero (a) una competencia
especial: se trata de animar al paciente a exponer su problema y saber detectar,
gracias a un agudo espiritu de observacién lo que él no ha dicho. Es necesario

ayudarle a tomar conciencia de sus verdaderas motivaciones y encontrar en

27



funcién de ellas y gracias al apoyo del enfermero (a) la solucién mas adecuada.

En esta técnica de escucha centrada en el paciente, el enfermero (a) solo
interviene para permitir que el Paciente se exprese y se manifieste. Este método

lo llama C. Rogers. Centrado al cliente.

El termino centrado en el cliente ha ido poco a poco reemplazando al de no
directividad y resalta que, para que el proceso de relacion de ayuda sea fecundo,
es necesario que se efectué en funcién de la Experiencia del cliente y no en

funcidn de teorias o principios extrafios a esta experiencia.

La escucha es un fendbmeno complejo que comporta muchos elementos. Carkhuff

distingue tres tipos de escucha:

1. LA ATENCION FISICA: postura fisica del ayudante

0 Angulo- frente.
o0 Inclinacion hacia delante.
o0 Brazosy manos sueltos.

o Mirada: contacto visual frecuente.

El objetivo es comunicar interés.

2. LA OBSERVACION: Capacidad de percibir el comportamiento no verbal.

0 Observar la postura del cuerpo.
o0 Observar la presentacion del propio cuerpo y su constitucion.

o0 Observar el cuidado de si.
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o Observar las expresiones del rostro.

o Observar los movimientos del cuerpo, manera de expresarse.

El objeto es captar el grado de energia, algunos sentimientos, la disponibilidad

para implicarse en el proceso de relacion, captar algunas incongruencias.

3. LA ESCUCHA PROPIAMENTE DICHA : Captar el mensaje contenido en las

palabras y en el paralenguaje.

0 Suspender el juicio.

0 Hacer silencio intrapsiquiquico.

o Concentrarse en el ayudado y en el contenido: quien, que, por que. como,
cuando...

0 Atencidn a los temas repetitivos.

o

Captar el significado del tono de voz, la velocidad, las inflexiones...

El objetivo es comprender la experiencia personal y Unica del ayudado: como se
percibe asi mismo, como percibe a las personas implicadas, que significado da a
la situacién, como influye su escala de valores y como ha sido construida este, en

gue medida se defiende o se siente libre.

La escucha activa segun C. Rogers. Obedece la formacién recibida por el
enfermero (a). La hipétesis de esta escucha activa es que el enfermero (a) es
capaz de hacer que el paciente se responsabilice, y que tome conciencia de que
la solucion de su problema depende principalmente de si mismo. Esto es posible
porque acepta al paciente como persona madura y responsable capaz de

trasformar sus actitudes y resolver sus conflictos.
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Ello permite conseguir un doble objetivo respecto al paciente: clarificar su

problema vy, al mismo tiempo disminuir su perturbacion o su angustia.

BENEFICIOS DE LA ESCUCHA ACTIVA

Como anteriormente se dijo, ademas de ser un signo de buena educacion y

respeto al otro, escuchar puede producir muchos beneficios al profesional de

enfermeria y al paciente, por eso hay muchos motivos que explican su

importancia:

Escuchando se establece un ambiente de confianza. La persona que
habla se sentirA a gusto con quien le deja hablar y lo escucha
atentamente.

Escuchando se ayuda a la otra persona a entender mejor su situacion. Dar
a la persona la oportunidad de hablar de su enfermedad o situacion, puede
clarificar sus ideas acerca de la misma si son erréneas, a la vez que le
proporciona una descarga emocional.

Escuchando se puede descubrir las expectativas y creencias del paciente,
pudiendo ayudarle a reconvertir las mismas y ganando seguridad en la
propia posicion.

Escuchando a los demas se favorece su cooperacion. cuando un paciente
ve que la enfermera se muestra realmente interesada por el y por sus
preocupaciones, ideas, y opiniones, la respeta y en consecuencia se

mostrara cooperativa.
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Escuchar ayuda a resolver las diferencias de criterio. No se puede estar de
acuerdo o en desacuerdo con otra persona Si uno no conoce su punto de
vista. El profesional no puede establecer un plan de cuidados si no conoce
la situacion del paciente y de lo que este opina sobre la misma. Solo
cuando se consigue un entendimiento mutuo se puede buscar soluciones
en comun.

Escuchando se estimula al que habla. escuchar activa atentamente y con
interés anima a quien habla a presentar mejor sus ideas.

Escuchar ayuda a tomar mejores decisiones. el profesional puede
aprovechar la experiencia de sus propios pacientes, adquiriendo asi mayor
informacion y haciéndose un mejor criterio.

Escuchar reduce la tension. Dar al paciente la oportunidad de expresarse
su opiniébn o0 sus preocupaciones ayuda a disminuir la tension interna y
hostiidad producida por la situacion en la que se encuentra.

Escuchando se aprende. Pareceria que los profesionales no tenemos
nada que aprender de los pacientes sin embargo se puede aprender
mucho acerca de la enfermedad y sobre todo la vivencia que la persona
tiene de sus enfermedad, sobre todo si se atiende. Al significado de las
palabras y a los hechos que se ocultan tras las palabras; y a las repuestas
recibidas a las preguntas que uno hace; al contexto de lo que se dice.
Escuchar evita problemas por lo general , cuando uno habla antes de
escuchar a la otra parte, se arriesgan a tomar decisiones de las que luego
desearia retractarse, hacer criticas de las que se arrepientan mas tarde o

a comprometerse a labores que no puede realizar. Por ello es mejor es
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escuchar antes de hablar.

= Escuchar da seguridad en uno mismo. Siguiendo atentamente la

conversacion, uno puede estar seguro que lo que dice tiene sentido.

Atendiendo y entendiendo los argumentos del paciente.

ERRORES MAS COMUNES DE LA ESCUCHA ACTIVA

LOS ERRORES EN LA ESCUCHA ACTIVA TRANSMITEN AL PACIENTE

QUE NO LE TENEMOS EN CUENTA como que tenemos prisa, Sus

sentimientos no son aceptables que lo juzgamos, o que lo queremos ayudar

con nuestros consejos. Siempre que utilizamos ese tipo de respuestas el

proceso de escucha se interrumpe y se interfiere la comunicacion.

Muchos de estos errores estan producido porque no somos capaces de

identificar los momentos en que la persona lo Unico que espera de nosotros

es comprension.

Entre los errores mas habituales cometidos por las enfermeras se encuentran

los siguientes:

Interrumpir al paciente sin poder esperar a que termine su intervencion.
Escuchar solo la comunicacién verbal pero no *“escuchar” la
comunicacién no verbal.

Adelantarnos a la informacion que nos da y dar por supuesto lo que
nos van a decir.

Sentirse muy impactado por lo que el paciente dice (puede bloquear).

Cambiar de tema bruscamente.
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Llegar a conclusiones con poca informacién rellenando la que nos falta
por no pedir mas informacion.

Atender exclusivamente a los datos objetivos.

Evitar cuestiones dificiles.

No diferenciar las ideas importantes de las que no lo son. Que dandose
con lo anecdotico o lo que mas nos impacta aunque no sea lo
importante.

Intentar hacer coincidir la informacién del paciente con la que yo ya se.
Fingir atencion al paciente para finalmente imponer los propios criterios
y dar siempre la razén al paciente falto de capacidad de intervencion
activa y confrontadora.

No comprobar la asimilacion de la informacion que nos han dado,
dando por supuesto que hemos entendido.

Desaprovechar la ventaja que da la velocidad del pensamiento
dedicandose a fantasear sobre otros temas o realizando observaciones
acerca de lo que no le gusta distorsionando lo que dice el paciente.

La tendencia a consejar, incluso a moralizar apropiando la ideas

propias.

CAPACIDAD DE EMPATIA

Este contexto de relaciones, que parece ayudar al paciente, se manifiesta cuando

el enfermero (a) consigue establecer con el paciente  una actitud empética. C.

Rogers define la empatia como la capacidad de sumergirse en el mundo

subjetivo del otro y de participar en su experiencia en la medida en que lo permite
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tanto la comunicacién verbal como la comunicacion no verbal o el paralenguaje
del paciente. Es la capacidad de ponerse en el lugar del otro, y de ver el mundo

como el lo ve.

CONSIDERACION POSITIVA INCONDICIONAL DEL PACIENTE

C. Rogers define la consideracion positiva incondicional de la manera siguiente:
“Si yo percibo las experiencias de otra persona de tal manera que ninguna de
estas experiencias las discrimino. Ni prejuzgo que unas experiencias son mas
importantes que otras. Entonces tengo una atencion positiva incondicional hacia

esta persona

Es decir todas las experiencias del paciente son dignas de atencion y el
enfermero(a), basado en su escala de valores no debe rechazar ninguna de las

experiencias del paciente sean cuales fueren.

AUTENTICIDAD Y CONGRUENCIA

El enfermero(a) debe ser autentico, congruente. Esta autenticidad segun C.
Rogers. Es la base de las otras actitudes o capacidades. La autenticidad conduce
a un estado de coherencia interna entre lo que digo pienso y siento. Lo cual

implica una madurez emocional real y una comprension autentica de si mismo.

PRECISION, ESPECIFICIDAD, CONCRECION

Ser capaces de concretar, y especificos en lo que hablamos Pedir al paciente que
nos de ejemplos de lo que dice o invitarle a hablar en primera persona. Facilitara

que el contacto sea mas personal y mas comprometido. Cuando el paciente trata
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de precisar su pensamiento. Emprende un proceso de fina comprension de lo

que vive y siente.

La especificidad pone de relieve los problemas emocionales. EI enfermero(a)
puede inducir en el paciente esta actitud no solo preguntdndole con precision.
Sino también hablandole de manera personal. Clara y concreta y no empleando

términos abstractos y expresiones andnimas.

LA CONFRONTACION

Consiste en la capacidad de poner de manifiesto las discordancias o
incongruencias las diferencias, las contradicciones entre lo que el paciente dice y

lo que hace entre su comportamiento verbal y el no verbal.

En la relacion de ayuda decimos que el enfermero(a) confronta al paciente
cuando le pone de manifiesto sus contradicciones y la manera como se comporta

ante las mismas.

También el enfermero(a) confronta al paciente cuando le pone de manifiesto otras

maneras de obrar y de ver las cosas de manera distinta a como el paciente las ve.

La confrontacidon nos aparece como una accion y no como una reaccion. Es decir.
La confrontacibn no tiene como finalidad tratar de poner en evidencia
agresivamente al paciente. Como cuando el ladrén es cogido en falta, sino de
revelar los recursos del paciente. La confrontacion es eficaz si se basa en una

comprension respetuosa del paciente.
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LA INMEDIATEZ

Es la capacidad del enfermero(a) de puntualizar los sentimientos, las reacciones y
las palabras que el paciente expresa y que remiten a situaciones exteriores a la

relacion de ayuda.

En otras palabras, el enfermero(a) coloca al paciente en la situacién, aqui y ahora
que este exprese. Las palabras del paciente si bien se dirigen al enfermero(al) las
formula de manera vaga e imprecisa La inmediatez transcribe de manera clara las
palabras que parecen dirigidas al enfermero(a) Para poder hacer esto es
necesario que el paciente viva de manera muy intensa el momento presente de la

relacion de ayuda.

2.2.5 FASES DE LA RELACION DE AYUDA

El proceso de la relacion se puede dividir en cuatro fases secuenciales, cada una
de las cuales se caracteriza por tareas y habilidades identificables. La progresion
a través de los diferentes estadios aparece como una sucesion, ya que cada uno
se apoya en el anterior. Las enfermeras pueden establecer este desarrollo de la
relacion comprendiendo estas fases: de preintegracion, introductoria, de trabajo

(mantenimiento), y de finalizacion.

Fase de preintegracion. La fase de preintegracion es similar al estadio de
planificacion de una entrevista. En la mayoria de las ocasiones la enfermera
tiene informacion sobre el cliente antes del primer encuentro. Esta informacion

comprende del nombre, sefias, edad, historia médica y social del paciente.
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La planificacién de la primera visita puede generar sensaciones de ansiedad en
la enfermera Reconociéndolas e identificando la informacion exacta que se va ha

tratar, se obtendran resultados positivos.

Fase introductoria. La fase introductoria también se denomina orientativa o de
preayuda. Esta fase es importante, ya que el tono del resto de las fases de la
relacion se fija durante esta fase. Los tres estadios son: (a) la preparacién del
cliente e inicio de la relacion, (b) la clarificacion (establecimiento del problema o
asunto y los motivos de buscar ayuda), y (c) formular el contrato y la estructura
(Brammer 1988, Pag.51). Otras funciones importantes de esta fase son

conocerse cada uno y desarrollar un grado de confianza.

Durante las partes iniciales de la fase de introduccién, el cliente puede mostrar
algunas conductas de resistencia y de prueba. Las primeras son aquellas que in-
hiben la implicacién, la cooperacién o cambio. Las tres principales razones son:
(a) la dificultad en el reconocimiento de la necesidad de ayuda y por tanto del
papel de dependencia, (b) el miedo a exponer y a hacer frente a los sentimientos,
y (c) la ansiedad sobre la incomodidad por las alteraciones de la conducta que
producen los conflictos. Las segundas son aquellas que examinan el interés y
sinceridad de la enfermera. Por ejemplo, un enfermo que puede negarse a hablar,

para probar si la enfermera esta con él el tiempo establecido.

Al final de esta fase, el cliente empieza a tener confianza en el profesional. Ambos

participantes también empiezan a ver al otro como individuo Unico.
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Las caracteristicas son: (a) el sentimiento de comodidad con un aumento de la
autoconciencia, (b) capacidad para compartida con los demas, (c) aceptacion de
los otros sin necesidad de cambiarles, (d) apertura a experiencias nuevas, (e)
congruencia entre las palabras y las acciones, (f) franqueza y honestidad en las
explicaciones, y (h) facultad de aplazar la gratificacién (Thomas 1970, Pag. 118;y

Kaul y Schmidt 1971, Pag. 542).

Fase del t rabajo. Cuando la enfermera y él paciente comienzan a verse como
individuos Unicos, ambos empiezan a apreciar esta especificidad y se preocupan
por el otro. La preocupacién es compartir los sentimientos genuinos sobre el
bienestar de la otra persona. Una vez que esto se desarrolla, se eleva la empatia.
Tiene tres pasos sucesivos: (a) responder y explorar, (b) comprensién
integrada y auto comprensién dindmica, y (c) facilitar y emprender la accion

(Egan 1975, Pags. 3440).

Fase 1. Responder y explorar. En la fase de introduccion se pone énfasis en la
escucha o en las capacidades asistenciales de la enfermera. Estas deben
continuar en la fase de trabajo de la relacion, pero ademas la enfermera precisa

de cuatro habilidades:

1. La empatia del primer nivel. La enfermera ha de comunicarse (responder)
indicando que ha escuchado lo que se dijo y que comprende como se siente el
cliente. Responde al contenido y al sentimiento, o0 a ambos, segun proceda.

Las conductas no verbales de la enfermera también son importantes.
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En un estudio con cinco enfermeras y cinco pacientes, Hardin y Halaris (1983,
Pag. 15) encontraron que la comunicacion no verbal y las conductas no
verbales especificas pueden estar unidas con la empatia. Observaron las
conductas no verbales de atraccion y defensivas de las enfermeras y los
clientes, y compararon alas enfermeras catalogadas por sus clientes como muy
empiricas. Entre las conductas de atraccion se incluian la mirada directa, la
sonrisa leve, la carcajada, los gestos, asentir con la cabeza, y la posicion de la

pierna. Entre las defensivas estaban el cruzarse de brazos o de piernas.

Sus descubrimientos indicaban que las enfermeras muy empdéticas utilizaban
de forma moderada asentimientos de cabeza, mirada constante, gestos
moderados, y pequefios movimientos corporales. En el caso contrario utilizaban
frecuentes movimientos de cabeza y gesticulaciones, reian mas y presentaban
mas movimientos de 0jos, de piernas y de torso.
2. El respeto. La enfermera debe mostrar respeto por el cliente,
disponibilidad y deseos de trabajar con él.
3. La genuinidad. Las afirmaciones personales pueden ayudar a solidificar la
armonia entre la enfermera y el cliente. La enfermera podria hacer
comentarios tales como «Recuerdo cuando estuve en (una situacién

similar), me senti enfadada par estar relegada.

Egan (1982, P4g. 128) afirma que el que ayuda «debe ser espontaneo, abierto.
No puede esconderse detras del rol de asesor. Debe ser un ser humano para el
ser humano que esta ante el. Egan se refiere a esta cualidad como

«sinceridad» y sefiala cinco conductas que son componentes de ella.
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Las enfermeras deben tener cuidado cuando hacen referencia sobre si
mismas. Estas afirmaciones deben usarse con discrecion. El extremo de
comparar cada uno de los problemas del cliente con una historia mejor de la

enfermera es de poco valor para el cliente.

4. La discrecion: La enfermera tiene que ayudar al cliente a ser concreto y
especifico en vez de generalizar. Cuando el dice «me siento tonto y torpe»;
ella reduce el tema a sus términos exactos sefalando: «Tropez6 con ese

felpudo’).

En este primer paso, la intensidad de la interaccion se eleva y se expresan
sentimientos como la ira, la vergiienza o la autoconciencia. Si la enfermera es
hébil y el cliente no se niega a la autoexploracion, el resultado es el comienzo de

la comprension por parte del cliente sobre su conducta y sus sentimientos.

Fase 2. Comprensién integrada y auto comprension dindmica. En este segundo
paso los clientes logran un entendimiento objetivo de los mismos y de su mundo
(auto comprension dinamica), lo cual en definitiva les capacita para cambiar y
actuar. Surge todavia mas autoexploracién y se genera mas informacion. Como
resultado de esto, los datos aislados se pueden integrar en contenidos mas

amplios que revelan las pautas de conducta o los temas.

Para adquirir una comprension integrada sobre el paciente, la enfermera necesita

las siguientes habilidades ademas de las del primer estadio:

1. Empatia a un nivel elevado. La enfermera responde de forma que indica la

comprension de lo que se dice y de lo que se insinda o implica verbalmente.
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Las afirmaciones aisladas se unen.

Autodescubrimiento. La enfermera con agrado, pero discretamente, comparte sus

experiencias personales.

2. Confrontacién. La enfermera sefiala las discrepancias entre los pensamientos,
los sentimientos y las acciones que inhiben la auto comprensién del diente o la
exploracion de areas especificas. Esto se lleva a cabo con la empatia, no

juzgando.

Fase 3. Facilitar y emprender la accién. Finalmente el diente debe decidir y actuar
para ser mas eficaz. La responsabilidad de la accion le pertenecera a el. Sin em-

bargo, la enfermera colabora ofreciéndole opciones e informacion.

Fase de finalizacion. Generalmente se espera que el final de la relacion sea
dificil y ambivalente. Sin embargo, si los pasos anteriores se han desarrollado con
eficacia, el cliente lo acepta sin que surjan sentimientos de ansiedad o
dependencia. El cliente tiene generalmente una perspectiva positiva, y se siente
capaz de manejar los problemas con independencia. Sin embargo, y debido a que
las actitudes han evolucionado, es natural que surjan algunos sentimientos de

pérdida y que cada persona necesite formular una manera de decir adiés.

Se emplean muchos métodos para concluir las relaciones. Resumir o revisar el
proceso provoca un sentido de realizacion. Esto abarca compartir los recuerdos
sobre como eran las cosas al principio en comparacion al final. También es (util
para ambos expresar sus sentimientos sobre el adiés, abierta y honestamente.

Por ello, este aspecto requiere que se comente antes de que acabe la entrevista.
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Esto da tiempo a que el paciente se adapte a la independencia. En algunos casos
son necesarias las referencias, o bien acordar futuros encuentros con el paciente,

con vistas a aportar el apoyo necesatrio.

2.2.7 DIFERENTES MODELOS DE RELACION DE AYUDA.

IMOGENE KING. (1981) utiliza el término interaccion enfermera/paciente mas que
relacion interpersonal. Segun King (1981, Pag. 60), «El proceso de interacciones
entre dos 0 mas individuos representa una secuencia de conductas verbales y no
verbales que se dirigen al objetiva)). En la teoria de King, las relaciones
interpersonalas son un subconcepto de interaccién. Ella sefiala que en muchos
servicios donde se practica la enfermeria, tales como los cuidados intensivos,
donde la enfermera solo tiene tiempo de atender las variables fisiolégicas que
amenazan la vida, no pueden establecerse relaciones interpersonales. En el
proceso de interaccion, dos individuos identifican de forma mutua los objetivos y
los medios para lograrlos. Cuando estén de acuerdo sobre los medios para
ejecutar los objetivos, se dirigen hacia las transacciones. Transaccion se define

como el logro del objetivo (King 1981, Pag. 61).

EL MODELO DE R. CARKHUFF . (1977) Parece ser uno de los mas adecuados
para la relacibn enfermero (a)- paciente, ya que por una parte presenta las
actitudes facilitadoras rogerianas, la comprension empatica, el respeto
incondicional hacia el otro y la autenticidad o congruencia y por otra las variables
esenciales para la relacion de ayuda que R. Carhuff llama actitudes activadoras:
la especificidad llamada también precision concreta de la confrontacion y la

inmadurez.
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Por otra parte R. Carhuff presenta una sintesis de dos aproximaciones: el modelo
analitico, que permite analizar el problema y sus causas que permite poner en
practica una serie de comportamientos que haran posible hacer frente al
problema, mediante una serie de objetivos y acciones.

También R. Carkhuff motivado por su preocupacion de tratar de una forma
operativa y medible todas las etapas del proceso de relacion de ayuda. He creado
numerosas escalas o niveles que permitirdn sobre todo al principiante cuantificar

las variables y la calidad del proceso de relacién de ayuda.

Asi R. Carkhuff. Para caracterizar el proceso de relacion de ayuda, presenta una
escala con cinco niveles. Considera que los dos primeros niveles aun no
constituyen ayuda. El enfermero (a) comienza a ayudar a partir del tercer nivel y
progresa en esta labor a media que se aproxima al quinto nivel. Estos niveles
superiores permiten una mayor autoexploracion al paciente y una mayor

utilizacion de sus recursos. 8

Y que la funcién de enfermeria es averiguar y satisfacer las necesidades de
ayuda inmediata al paciente. Esta funcion se logra cuando la enfermera satisface

estas necesidades a través del proceso de enfermeria.

TRABEL J. en su modelo de persona a persona, establece que el proposito de
enfermeria es ayudar al individuo, familia y comunidad a prevenir o enfrentar la
experiencia que supone la enfermedad y asi es necesario encontrarle un sentido

a dichas experiencias Los principales conceptos que integran este modelo son:

8 Marriner. (1999). Modelos y Teorias de enfermeria. Ed. Harcourt Brace. Mexico; D.F.
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a)

b)

d)

comunicacién: proceso por el cual el enfermero (a) es capaz de establecer
una relaciébn de ayuda interpersonal con el paciente y familias para
enfrentar la experiencia de la enfermedad y el sufrimiento.

Interaccion: se refiere a cualquier contacto entre dos individuos durante el
cual se ejerce una influencia reciproca y entre si una comunicacion verbal o
no verbal.

Empatia: la capacidad de comprender el estado psicoldgico y emocional
del otro.

Simpatia: implica el deseo de ayudar al individuo que se encuentra
sometido al estrés.

Relacion de persona a persona: es primariamente una experiencia o una
serie de experiencias que se dan entre el enfermero (a) y el receptor de
sus cuidados, con el propésito de satisfacer las necesidades de cuidado de

enfermeria presentes en los individuos, familias y comunidades.

HILDEGARDE PEPLAU. En su modelo enfermeria psicodinamica aborda un tipo
de relacion enfermera paciente que se conoce como relaciones interpersonales
en la cual dos personas llegan a conocerse lo suficientemente bien como para

afrontar los problemas que surjan de forma cooperativa.

La enfermera psicodinamica aplica los principios de las relaciones humanas a los
problemas que surgen en todos los niveles de la experiencia humana. En el
modelo de Peplau, las fases de la relacion enfermera — paciente reflejan lo
sucedido en las interacciones personales, maneja cuatro fases que son

orientacion, identificacion, aprovechamiento y resolucion.
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Durante estas fases la enfermera asume varios papeles, tales como el de

profesora, recurso, consejera, jefe, experto técnico y sustituta (0).

Las fases de la relacion ayuda enfermera — paciente de Peplau son:

ORIENTACION: Esta fase comienza cuando un paciente expresa una
necesidad sentida y esta necesidad proporciona el estimulo para una
reunién entre la enfermera y el paciente, de esta manera se reinen como
desconocidos y se esfuerzan por llegar a estar comodos el uno con el otro
mientras definen el problema entre ambos el cual permite al paciente dirigir
energia desde la ansiedad de las necesidades no satisfechas hacia
actividades constructivas. El paciente y la enfermera trabajan juntos para
conocer las reacciones de cada uno, siendo conscientes de los factores
potenciales que pueden influir, como la cultura, la religion, las experiencias
personales y las ideas preconcebidas.

IDENTIFICACION: En esta fase el paciente responde selectivamente a las
personas que pueden satisfacer sus necesidades ya definidas. Las
reacciones del paciente difieren; un paciente puede participar y ser
interdependiente respecto a la enfermera, otro puede ser autbnomo e
independiente de la misma, e incluso otro puede ser pasivo y dependiente
de la enfermera, tanto el paciente como la enfermera deben continuar
clarificando las percepciones y expectativas de cada uno, ya que de este
modo determinan sus reacciones personales. Durante esta fase el paciente
puede comenzar a notar un sentimiento de pertenencia y puede ganar

confianza para afrontar el problema presentado.
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= APROVECHAMIENTO: En esta fase el paciente puede utilizar todos los
servicios disponibles, segun los intereses y las necesidades personales, la
enfermera asiste al paciente en la utilizacion de estos servicios mediante
una relacion terapéutica durante todo el tiempo de este modo el paciente
puede obtener pleno beneficio de lo que le ofrece la relacion enfermera —
paciente. Durante esta fase la enfermera y el paciente pueden identificar
nuevas metas; la energia debe trasladarse de la enfermera al paciente, el
cambio de energia pu7ede hacer que el paciente se sienta mas participe
en el entorno de ayuda; a medida que el paciente desarrolla algun control
sobre la situacion, puede llegar a sentirse menos dependiente de la
enfermera; este cambio también podria provocar que el paciente
aumentara la demanda, en cuyo caso la enfermera debe utilizar técnicas
de entrevista para examinar y comprender las acciones del paciente.

= RESOLUCION: Durante la fase de resolucion, tras la satisfaccion de las
necesidades del paciente gracias a los esfuerzos de cooperacion de la
enfermera y el paciente, la relacion terapéutica finaliza y la resolucion se
alcanza cuando el paciente finaliza la fase de identificacion con la
enfermera y disuelve el vinculo enfermera — paciente. El éxito de la
resolucion es el resultado directo de la finalizacion con éxito de las otras

tres fases, durante esta fase el paciente se dirige hacia nuevas metas.

VIRGINIA HENDERSON. Henderson analiza la contribucién de enfermeria como
miembro de un equipo multidisciplinario, considerando que ayuda a otros

miembros, como ellos a su vez le ayudan a ella a: “planificar y seguir un programa
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completo ya sea para mejorar la salud, la recuperacion de una enfermedad o el
apoyo en caso de muerte”.

En relacién al paciente, Henderson afirma que: “todos los miembros del equipo
deben considerar a la persona que atiende como la figura central y deben
comprender que primordialmente, su mision consiste en asistir a esa persona. Si
el paciente no entiende y acepta o participa en el programa elaborado con el y
para el se perderan los esfuerzos del equipo”. De esta manera el paciente es visto
COmMo un sujeto activo y responsable de su propia salud.

En este modelo de relacién “centrado en el paciente” se considera a este como
alguien autbnomo perfectamente capaz de tener su propio sistema de creencias y
valores que pueden ser muy diferentes a los del profesional sanitario. También se
piensa que tiene la madurez suficiente para decidir en que quiere que le
ayudemos y hasta que punto. “solo en estados de absoluta dependencia como lo
son el coma, la postracion extrema, se justifica que la enfermera decida por el
paciente en lugar de con el paciente lo que es bueno para el “.

Sobre el tipo de relacidon que se establece entre la enfermera y el paciente afirma
Henderson que la enfermera tiene un rol complementario/ suplementario en la
satisfaccion de las catorce necesidades. El desempefio de este rol a través de los
cuidados basicos legitima y clarifica la funcion de la enfermera como profesional,
al tiempo que ayuda a delimitar su area de colaboracion con los restantes

miembros del equipo de salud.
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La relacion enfermera- paciente es considerada como terapéutica, lo que significa
qgue la enfermera es, en si misma un instrumento terapéutico; para alcanzar esta
habilidad necesita considerar, clarificar y evaluar sus propios valores a través de

Su propio autoconocimiento.

También cree Henderson que para que la enfermera acepte implicarse de forma
significativa es preciso que tenga un gran autoconocimiento, es decir, que
conozca sus caracteristicas fisicas, intelectuales, afectivas, sociales y espirituales,

sus habilidades y sus propios limites y dificultades.

Todo ello le permitird aumentar la capacidad de reconocer las emociones que le
impiden concentrarse en las necesidades del paciente y su ayuda, evitando en

cualquier caso verse influenciada por sus propias metas y valores.

Asi, al manifestar la enfermera un comportamiento congruente verdadero y
empatito cuando el paciente exprese una necesidad no satisfecha u profesional
facilitador y experto que le ayudara a reanudar el contacto con sus recurso
internos y externos orientandolo a reconocérselos, aprender a orientarlos y en
ultimo caso permitiendo que se a la enfermera que supla si fuera necesario. Ahora
bien, la enfermera ¢como va ayudar al cliente? A través de los cuidados basicos

de las necesidades fundamentales.
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CAPITULO 1l

3. METODOLOGIA.
3.1 La variable de estudio
La relacion de ayuda Enfermera- paciente
3.2 Hipotesis

Por el caracter de la investigacion no aplica la hipotesis.

3.3 TIPO Y DISENO DE LA INVESTIGACION.

3.3.1 Tipo

El estudio es de tipo cualitativo investigacion — accion

El disefio de investigacion se ha elaborado atendiendo a lo siguiente:

% Como integrantes de los megaproyectos de la UNAM dentro de la

Investigacion de defectos al nacimiento. Las actividades desarrolladas
responde a una fase de integracion con la técnica de vagabundeo; una fase de
diagnéstico a través de un guia de valoracion por patrones funcionales de
Gordon, una fase de operacionalizacion de la relacion de ayuda vy

acompafamiento en la Asociacion Nacional de Sindrome de Williams.A.C.

Diversificacion de las estrategias de intervencion; control fisiolégico y accion

en el programa de biomusica.
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Difusion de los hallazgos a través de un evento cientifico. (ESEO-IPN).

% Presentacion del informe final de la investigacion.

3.3 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE INVESTIGACION UTILIZANDOS.

3.3.1 Observacion

Vagabundeo para identificar marco general del problema.

Con esta técnica se podra visualizar las actitudes de los nifios con

Sindrome de Williams.

3.3.2 Entrevista

Esta técnica permite recoger informacién importante de las pacientes con

Sindrome Williams y la convivencia que hay entre ellos y sus familiares

Libreta de campo.

Formato de valoracion por Patrones funcionales de Gordon M.

4.1 INFORMANTES CLAVE.

Para la realizacion de la investigacion se consideraron tanto los nifios con
diagnostico medico de sindrome de Williams (5 casos) como sus familiares. Asi
mismo en la construccion de la relacion ayuda participan tanto las pasantes (2
pasantes) como el resto de los participantes en el proyecto de defectos al

nacimiento.
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4.2 ANALISIS E INTERPRETACION DE DATOS

Para el analisis de los datos se procedié a la Interpretacién de los hallazgos a

través de la Teoria fundamentada.

2.RESULTADOS

Descripcion del escenario.

Asociacion Nacional de Sindrome de Williams (ANSWAC) esta ubicada en la
casa Coahuila con domicilio en Av. Pacifico 517, Col. Candelaria-Coyoacan. D.F.
c.p. 04380, cuya actividades se realizan los dias viernes de 6:00 a 8:00 p.m.
dichas actividades incluyen la rehabilitacion de los nifios a través de actividades
musicales ya que dentro de las caracteristicas y potencialidades del menor se
encuentran el poseer un oido musical. Por otra parte la asociacién contempla
dentro de sus objetivos el promover y apoyar proyectos de investigacion; asi

como otros de caracter extensivo es decir en la integracion de redes de apoyo.

Actualmente poseen material bibliografico acerca del padecimiento y se vincula

con asociaciones a nivel nacional e internacional de caracter similar.

La dinamica de la asociacion consiste en la participacion voluntaria y decidida de
los padres iniciada desde el 29 de septiembre del 2005 en que se instituye
formalmente la asociacién. Inicialmente se secciona en el hogar de una de las
participantes y posteriormente se traslada a la casa Coahuila. En general los

padres tienen un historial de busqueda de apoyo en diferentes instancias de salud
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dada la complejidad del problema que aqueja a los nifios. Muchos de los padres
proceden de la consulta de genética del hospital general de México sin embargo

muchos de ellos tienen seguro social e ISSTEE.

A través de la sesiones los padres se han integrado sin embargo existe
resistencia hacia los profesionales de enfermeria. Dicha resistencia se manifiesta
en las actitudes corporales, su discurso (en principio con la llegada de los
participantes del proyecto los padres manifestaron su interés por saber “cuales

eran los verdaderos intereses”) y en general con su actitud comunicativa.

Divide en dos partes una es enfocada a los nifios donde se llevan a cabo las
actividades musicales y el control se su presion arterial al inicio de esta. La otra
son las actividades realizadas a los familiares (papas, hermanos) con fines
terapéuticos donde se integran las cesiones de biomusica llevando el control de
su presion arterial antes y después de cada sesion teniendo con fin mejorar el
estado de animo y comportamiento asi como la deteccion de alteraciones fisicas u

organicas.

La percepcion del profesional de enfermeria.

En general la incorporacién a la consulta de genética del hospital general de
México discurrié con resistencia por parte del personal medico manifiesta a través
de la persistente interrogacion acerca de los propositos y objetivos con que se
acudia a dicha consulta. De manera que a través del tiempo se fue perfilando un
esquema de participacion. De manera primaria el acompafiamiento se fue

estructurando junto con un rol emergente tradicional de asociacion con el personal
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medico en la consulta con los usuarios con diagndésticos indistintos (defectos al

nacimiento).

Al segundo mes de participacion se establecié un vinculo mas centrado hacia los
pacientes con sindrome de Williams y sus familiares aprovechando el disefio de
un instrumento de valoracion de los patrones funcionales de Gordén Mayori (con

apoyo del Dr. Carlos Venegas).

A la valoracion de los pacientes siguié el establecimiento de diagnésticos de
enfermeria para luego vincularse con la asociacion nacional del sindrome de

williams; en el mes de abril acudiendo a la casa Coahuila cede de la asociacion.

A través del contacto con los familiares se fue construyendo la relacion de ayuda

y el fortalecimiento de la misma.

RELACION DE AYUDA POR PARTE DE ENFERMERIA

Inicialmente la relacién de ayuda se fue construyendo con los familiares los cuales
se mostraron por casi dos meses con cierta reserva para la aceptacién en el
contexto de la asociacion. La realizacion de actividades asistenciales (valoracion
fisica, peso talla, signos vitales). A si mismo el acercamiento progresivo con los
nifios fue torndndose de aceptacion y confianza al grado de hacerlos participes de

los juegos y del ambiente propio de la asociacion.

A la par las tareas educativas se realizaron con reciprocidad es decir

involucrdndose en el conocimiento del cuadro clinico y en la propuesta de
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alternativas concretas como la ensefianza de los padres para la valoracion de la

tension arterial.

Con la emergencia del programa de biomusica (MTE) se amplio la participacion
de los padres y se diversifico el contacto con el profesional de enfermeria

consolidando mas estrechamente la relacion de ayuda.

Es de destacar la importancia de la escucha activa y de la entrevista con los
padres y nifios que en general han calificado nuestra participacion de la siguiente
manera, por consiguiente la hemos dividido en dos secciones el antes y el

después:

Por parte de los padres:

Al iniciar en la asociacion (ANSWAC).

“Le van hacer estudios a mi hijo”.

“Que es lo que ustedes realizarian para ayudar a la asociacién” Y “como”.

“No es el medico quien debe de decirles su funcién o actividades que deben

realizar con nosotros y los nifios”.

“Que bueno que se integran con nosotros Nos sentimos con mas animo y que ya

no estamos tan solos como al principio.”

“Es muy importante que alguien se interese por nosotros pero ¢ ustedes como nos
podrian ayudar nos dirian que estudios le faltan al nifio o cuando hay que acudir

al medico o las vacunas.
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Después:

“Me da pena con ustedes y que nosotros seamos muy faltistas.”

“Me motiva mucho que ustedes estén con nosotros y me animo a venir a la
asociacion por que se que ustedes nos estan esperando sin ningun interés y que
nos dan su apoyo y vienen de muy lejos. Gracias y espero que todavia estén con

nosotros as tiempo.”

“Les voy a comentar algo porque tengo confianza y se que me pueden orientar a
mis achaques de salud y también personal por que me entenderian como mujeres

gue somos.”

“Cuando podrian ir con mi hija a un paseo veo que se interesan por ella 'y a
ustedes les tengo confianza quiero que se distraiga por que no tiene amigos solo
aqui convive con los demas nifios pero veo que con ustedes se siente bien y se

suelta a platicar.”

“Tu me podrias decir donde puedo acudir para que valoren a mi hija de sus
dientes y que sea bajos los costos, la verdad es que el dinero es nuestro

problema para atender sus problemas de salud.”

“Me gustaria que tomaran en cuenta lo que pienso tengo experiencia y se que
podria ayudar a mejorar la situacién de los nifios para que avancen y no tengan
retroceder como a mi hijo por eso ya no quiero ir, solo se que ustedes son los

anicos que estan con nosotros y nos lo demuestran con su presencia y tenemos
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gue agradecer y aprovechar lo que nos ofrecen que puede ser mucho pero no

toman en cuenta mis opiniones.”

“Nos ha gustado el empefio que han puesto ustedes. Sobre todo su
perseverancia, faltan menos que nosotros. Asi que estamos muy contentos-“Rie.
“nos han comprendido y nos han hecho comprender cosas muy bonitas”.

Yo los siento de confianza, no solo como terapeuta y paciente. Sino que aparte ha
sido, mas comunicacién, mas adentrados.

“Con mucha disposicion. Pues es muy grato. Porque no todas las personas tienen
la disposicion y el trabajo que realizan me parece muy bueno y satisfactorio”.
“sentimos acompafados”

“Entonces eso me ha dado un compromiso con ustedes, asi como ustedes, el
compromiso con nosotros y que no es un compromiso firmado por papeles y
documentos. Sino que es asi de palabra y es un compromiso entre personas nada

mas.

Por parte de los pacientes de dicho diagnostico:

ANTES:

“Me van a picar”.

“Por que estan aqui, nos va a poner vacunas”.
“Me da miedo, que me van hacer”.

“Ya me hicieron estudios”.

“No quiero que me toques por gue me va a doler”.

DESPUES:

“No me vas a tomar la presion”.
“Como has estado”.

“Van a estar con nosotros en el concierto”.
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“Yo también quiero jugar con ustedes”.

“Fijate que estoy triste porque me enoje con mi novio y no se que hacer”.

“Te voy a decir algo que me hicieron y de lo que no me gusta hablar por que me
pone muy triste y me enoja que haya personas asi y que los adultos no hagan
nada y los protejan y que a mi me hagan ver como culpable me duele mucho pero
quiero decirtelo y también a ellas para que no les pase lo mismo y tengan cuidado

un individuo quiso abusar de mi y no me creyeron solo mi mama”.

“Estaria bien que llegaran mas nifios y jugar con ellos y cantar y que todos

conviviéramos”.

FASES DE LA RELACION AYUDA

PREINTEGRACION: Documentacion sobre el Sindrome de Williams,y defectos al
nacimiento, relacion de pacientes ( nombre ,edad ,historia clinica,)elaboracion del

instrumento de valoracidén segin 11 patrones funcionales de Mayory Gorddn.

INTRODUCTORIA: a través de nuestra relacibn de acompafiamiento con las
personas de la asociacion (ANSWAC) y del Hospital Gral. de México observamos
el escenario que se da en las consultas y en la asociacion, desarrollando la
confianza enfermera paciente empezando por conocer a la otra persona de un
modo subjetivo y no cotidiano, mas all4 de las preguntas repetidas que siempre
se dan tan solo en una consulta 0 en una entrevista (aplicacion de los
instrumentos de valoracién) .Ser abiertas a todo tipo de comunicacion, e
interpretarlo ,comprender nosotros mismos Cambiando la imagen comudn, que se
tiene de nuestra profesion, y aplicando lo que nos pertenece como seres
humanos y como profesionales de la salud empezando por entender y
comprender nosotros mismos el ser y el modo de vivir segun nuestra manera de

sentir y ver las cosas.
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DE TRABAJO: interpretacion y elaboracion de los diagnésticos, segun los
patrones funcionales de Mayory Gordon, preparacion de temas segun las
necesidades mas afectadas y elaboracion del manual que conlleva cuidados
especificos y generales para el paciente y familia, adaptable para todas las
edades. Control de peso ; talla y T/A, asi como el registro de estas en un carnet
elaborado especialmente para el paciente, y como medio preventivo para la
deteccién oportuna de cualquier alteracion en su alimentacion y sistema
cardiovascular ,colaboracién en las secciones de Biomusica para los padres de

familia, entre otros.

FINALIZACION: Comparacion del inicio de nuestra integracion a la asociacion
(ANSWAC) y el después mostrando la escucha activa que surge de los
comentarios por parte de los padres de familia y los nifios de sindrome de
williams. Haciendo notoria la construccion de una relacion de ayuda trabajada

entre enfermera — paciente, y familia.
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6.DISCUSION Y ANALISIS

La profesion de enfermeria se puede definir no solo por su orientacion tedrica
disciplinar si no por la aportacion efectiva en la practica concreta. Las
enfermedades de origen genético como el sindrome de williams demandan una
atencion sensible de enfermeria y de un caracter progresivo respetando los

patrones culturales de cada grupo o asociacion especifica.

La relacion de ayuda de esta forma no es un producto fortuito de la practica de
enfermeria si no una construccion que requiere persistencia, compromiso y animo
personal para sortear las resistencias que imponen las propias situaciones. Desde
el punto de vista de la atencion de enfermeria centrada en la persona se requiere
el considerar de manera particular cada una de las necesidades de atencion y
transitar de manera intencional en la comprension de las historias de vida de cada

uno de los actores.

El profesional de enfermeria debe abrir el dialogo comprensivo con los sujetos de
cuidado para recuperar la complejidad de cada situacion de vida. A la par la
comprension de la especificidad del cuadro patégeno como el sindrome de
williams posibilita generar estrategias que brinden herramientas relacionales para
confrontar la propia evolucién del padecimiento recuperando en su integridad al

sujeto que de otra manera se siente relegado y cosificado.
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En la situacion actual de la asociacion nacional del sindrome de williams AC la
participacion de la enfermera se contempla como una alternativa viable en la
prevencion y deteccién temprana de los defectos al nacimiento en donde la
relacion de ayuda es requisito previo para un trabajo concertado para mejorar las

expectativas de vida y salud de los nifios con sindrome de williams.
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CAPITULO IV. CONCLUSIONES

Llegamos a la conclusion que en la practica cotidiana, los profesionales de
enfermeria sabemos transcribir en el expediente, las constantes vitales, como por
ejemplo somatometria, diuresis entre otras, por consiguiente decimos que hace
falta un entrenamiento donde se pueda transcribir que hay detras de esas
constantes o tan solo de esa enfermedad, no obstante nos olvidamos rapidamente
del paciente como persona y solo tratamos lo que el diagnostico confirma, y lo
peor de todo le cambiamos de nombre al paciente por un numero de expediente o
cama, incluso por el tipo de enfermedad del que es preso, llegando asi a una
atencion de calidad baja carente de responsabilidad y ética profesional. La
relacion ayuda no es facil pero se puede aprender por lo tanto la relacion de ayuda
no es un producto fortuito de la practica de enfermeria sino de una construccion
que requiere persistencia, compromiso y animo personal para seguir con las
resistencias que imponen las propias situaciones, donde nos ayudara también a
crecer como personas y como profesionales de salud.

Por lo tanto en nuestra experiencia en la construccion de la relacion de ayuda con
los pacientes con sindrome de Williams nos lleva a tener en cuenta dos aspectos
importantes, saberse relacionar con el paciente y la familia para que nos revele de
manera total su experiencia interior de como se siente, vive o incluso sin que el
mismo se de cuenta lo que provoca que tenga problemas o complicaciones en su

salud o enfermedad.
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Y en segundo lugar saber como interpretar lo que el paciente revela al profesional
de enfermeria, sabiendo que solo se puede dar esto si el paciente se da cuenta o
percibe que como profesionales de enfermeria estamos dispuestos a escucharles

de manera tolerante, calida, con interés y sin juzgarle.

Estamos de acuerdo con Sherter y Stone (1968) quienes afirman que el objeto de
la relacion de ayuda es el cambio... al finalizar la relacion ayuda, el individuo no es
el mismo que antes de entablarla, ya que ahora no sufre tanto; no esta tan
indefenso, se conoce mejor asi mismo, se comporta de modo mas satisfactorio, se
convierte en una persona mejor, de esta manera este cambio tanto interno como
externo se manifiesta en las actitudes, las acciones y la manera de percibirse asi

mismo, a los demas y al mundo en general.

Por consiguiente la relacion de ayuda nos ha dejado como experiencia al participar
con pacientes con defectos al nacimiento, sobre todo con los pacientes de
sindrome de Williams, que la enfermera es una alternativa en la prevencion y
deteccion temprana de los defectos al nacimiento en donde la relacion de ayuda
es requisito previo para un trabajo concertado para mejorar las expectativas de
vida y salud de los nifios con sindrome de Williams, ya que nos permite desarrollar
no solo los cuidados de prevencién sino ayudar a la persona a movilizar sus
recursos y energias, a desarrollar su mejor funcionamiento biol6gico, social y
espiritual. Todo esto con el fin de que pueda desarrollarse y hacer frente a los

diversos estimulos de la vida sobre todo de los prejuicios sociales que tanto
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marcan a estos pacientes de maneras fisica y fisiolégicamente, para ser

aceptados en dicha sociedad o grupo.

Por lo tanto, no se debe olvidad que en toda la relacion de ayuda tiene como
objetivo posibilitar a la persona enferma o con problemas la constatacion y
comprension de que hay diferentes maneras de enfrentarse a una situacion o
problema; diferentes formas de una misma realidad, diferentes caminos para llegar
a un mismo lugar. Por consiguiente este aspecto en nuestra vida personal y como
profesionales de la salud sobre todo de enfermeria, no debemos dejar por
desapercibido, ya que nos ha distinguido a travez del tiempo el ser humanitarias, y
el proporcionar una atencion holistica, hagamos entonces con responsabilidad lo
que nos corresponde y nos identifica de los demés profesionales de salud, sin
olvidar lo que significa ofrecer cuidados integrales y de calidad quienes recurren a

nosotros para recibir ayuda.
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6. ANEXOS Y APENDICES

A continuacion se describen las vivencias de la casa Coahuila guante nuestra

participacion.

26 DE ENERO DEL2007

Este dia se celebro el cumpleafios de Cyntia, y de su mama, esperamos un rato a
que llegaran mas padres de familia, llegaron 5 padres de familia con sus
respectivos hijos. Se realizo la actividades papalote y del gato esta desertando,
mas tarde se integro un nuevo miembro a la asociacion del cual le dieron informes
de la asociacion, pero también participaron en las dinamicas y juegos de
biomusica, siendo accesibles a esta y en general al grupo.

Los padres y sus hijos Estaban contentos se notaba en sus caras, muy motivados
e integrandose con facilidad con el nuevo miembro, el cual se animo a dar ideas
sobre como jugar en las dindmicas. El ambiente se mostré agradable, mas que en
algunos de los nifios al comienzo no querian participar en las dindmicas, trataban
de mostrarse indiferentes pero siempre veian a lo lejos como el resto del grupo se
divertia lo que casi al final se animaron a participar con nosotros y se notaron
mas alegres y accesibles, festejando al ultimo el cumpleafios antes ya
mencionado.

02 DE FEBRERO DEL2007

Este dia se suspendieron actividades en la casa Coahuila debido al deceso del
presidente de esta casa. Con motivo a este hecho se celebro una misa en su
honor. En el cual hicieron acto de presencia miembros del comité presidencial,
familiares, amigos, y miembros de la asociacion ANSWAC.

09 DE FEBRERO DEL 2007

En este dia no se realizo actividad en la asociacion (casa Coahuila) debido a la
inasistencia de la gran mayoria de los padres sus hijos integrantes de la
asociacion, solo llegaron uno de los padres de familia con su hijo, y los profesores
de la Eneo. Esperamos hasta las 8 p.m. Estuvimos platicando la posibilidad de la
inasistencia del resto del grupo que posiblemente pensaron que todavia habia
suspension de actividades tras fallecer el presidente de la asociacion. Es de notar
que la comunicacién entre ellos no muy buena ya que la persona que asistié no
sabia si vendrian los demas padres de familia. Solo informote una sola persona (la
presidenta de la asociacion) que por cuestiones de salud no se presentaba dicho
dia.
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24 de noviembre del 2006

este dia la mayoria de los nifios y padres de familia llegaron tarde debido al trafico
que habia en la ciudad, al llegar me en contre con Mauricio que por cierto habia
faltado mucho y lo salude, y platique un rato con el en lo que llegaban las demas
personas , me comento que le gustaba asistir a la asociacion , pero que su mama,
no lo queria traer a pesar de que vive cercas y eso le molesta mucho, lo cual lo
expresaba muy enojado y que no comprendia el porque ; ya que el se siente bien
al venir a la asociacion, | e agrada ver a sus demas comparieros el jugar, platicar ,
ensayar canciones. Le comente porque no le expresaba a su mama sus deseos
de asistir. Y que le comentara lo que siente cuando no viene a la asociacion.
Comento que de hecho insistio tanto que su papa fue el que lo trajo el dia de hoy.
Me lo presento y lo observe que solo espero que llegaran los demas papas pero
no entablo comunicacion con ellos solo los saludo y, al parecer encargo a su hijo
con la maestra y se fue, después al final llego por el, y se fue a su casa.

La maestra al ver que no llegaban los integrantes de la asociacién, nos invito a
participar con ella y a los papas solo estaban dos nifios y su mama, mi compafiera
carmen y yo. Se repartieron vasos de plastico. Consistia en hacer musica con
aplausos y golpeteo del vaso, observe que se motivaban mas los nifios, sus
rostros mostraban interés por lo que estaban haciendo, poco a poco se fueron
integrando otros padres de familia con sus hijos y el profesor victor. Entre risas,
equivocaciones, por parte de todos se noto una convivencia satisfactoria para
todos, digo para todos , por que para mi una es oportunidad mas de estar con
ellos y los papas en realizar las mismas actividades que ellos el sentir y compartir
algo de lo que les gusta, y tan solo el ver sus rostros se notaban muy contentos
con mucho entusiasmo de demostrar que ellos también les sale bien y que les
agrada tener nuestra presencia con ellos.

Después fuimos a realizar nuestra dinamica con los padres de familia, los cuales
se les tomo la presion al principio y después de esta.

Nos retrasamos un poco mas al comenzar debido a que algunos de ellos
platicaban de las preparaciones para el concierto navidefio, la presidenta se fue a
ensayar con los nifios, algunos se dispersaban por el museo, y no sabian que ya
ibamos a comenzar por lo cual los buscamos y empezamos, pero hay una
persona que es hermana de laura, no la conozco muy bien por nombre debido a
que casi no se presenta a la asociacion, solo que se presenta solo para dar
informacion de tramites o movimientos de la asociacion, y se va , le pregunta que
si le tomaba la T/A y me dijo muy renuente que no ,gracias, percibi en su tono de
voz falta de interés y un poco de desagrado. Y se fue de inmediato al ver que
ibamos a comenzar nuestras dinamicas.
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En el transcurso de las dinamicas se mostraron los papas y la hermana de Monica
muy participativos aunque en algunos juegos se notaban un poco apenados con la
mimica de algunos animales que tenian que imitar.

Se noto que ahora entre ellos se llevan mejor hay mas confianzas; entren ellos se
hacen chistes travesuras lo que hace que mejore el ambiente. Yo en los particular
me siento bien al convivir con ellos, eso me hace sentir mas confianza y creo que
también en ellos porque a mi también me hacen bromas, y en hablan una relacion
de tu, de algo mas cercano me siento como una amiga de ese circulo, relacionarse
mas conmigo. Al terminar esta seccion todos nos dimos un abrazo lo cual creo
gue es buena idea, porque cada vez considero que no solo no es un grupo que
participa en dindmicas si no que convive y esta creando amistades verdaderas.

16 de marzo del 2006

Presentacion de la nueva maestra de musica la cual la Sra. Elizabeth (presidenta
de la asociacion) la presento a los nifios y padres de familia, después
estuvieron platicando sobre los métodos de estudio técnicas para ensefiarles
musica asi como las canciones que les agrada a los nifios, por otra parte, los
papas estuvieron platicando un rato sobre la rutina laboral de la semana , entre
tanto una de las mamas preocupada por la salud de su hija se acerco a nosotros
muy discretamente y comento que queria hablar algo personal, por tal motivo nos
excluimos del resto del grupo, nos dijo lo siguiente

Les tengo confianza y por eso me atrevo a mencionarles esto mi hija no quiere
comer bien come muy poco lleva varios dias asi, y que la amenazaba de no ver a
uno de sus primos el fin de semana porque con el se divierte mucho y se lleva
muy bien, y solo asi la hacia comer un poco mas a pesar de sus enojos y rebeldia,
le preguntamos si observaba en ella algo mas que eso, la cual comento que no,
todo era normal en su hija. Solo que también econdmicamente no tenia para
comprarle comida variada.

Con esto confirmabamos que posiblemente ese era un factor desencadenante de
que su presion arterial estaba baja portal motivo le preguntamos  de como se
sentia porque la notabamos Palida y desganada pero esta negé a toda
interrogacién afirmando que estaba bien y que se sentia un poco cansada)

Se molesto por que su mama nos estaba comentando su caso, dejamos que se
Fuera a su clase de musica y después hablamos con ella, diciéndole que no era
nuestro afan molestarla ni hacerla sentir mal, pero que su mama se preocupa por
ella y por tal motivo tuvo la confianza de acercarse a nosotros para que la
ayudaramos, poco a poco fue tornandose flexible y su expresiones

De enojo se mostraron tranquilas y ella misma nos comento que no le agradaba
comer lo que ya habia comido anteriormente o un dia antes que le aburre, y que
también por eso se le iba el apetito,
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16 de febrero del 2007

Inasistencia

De la gran mayoria de los papas a la asociacion. Los papas que asistieron
estuvieron platicando sobre la angustia que tienen sus hijos cada vez que
escriben o leen parrafos grandes, se cansan y ponen poco interés, asi mismo
expresan la indiferencia y la insensibilidad por parte de otras disciplinas
(psiquiatria. Psicologia, pedagogia) con respecto al s.w y también en las escuelas
donde cursan su hijos.

Se presenta a la asociacion la lic. Elizabeth de montessori

23 de marzo del 2007

los nifios estuvieron cantando con la nueva maestra tres canciones y les gustaron
mucho una de ellas Danae se motivo a cantar una cancion en ingles un poco
nerviosa e insegura por el relajo que Cyntia le estaba haciendo la maestra hablo
sobre el respeto que deben tener los demas cuando otra persona esta hablando
bueno en este caso cantando poco a poco se mostraba mas segura con el aliento
que le daba su maestra al decirle que si queria cantar tenia que hacerlo con
muchas ganas sin que le importara el exterior solo lo que sentia lo debia de
expresar. Asi como lo siente y que eso es muy importante para ser escuchada,
después en su rostro de Danae se mostré mas segura y su tono de voz mostré
mas fuerza, su rostro se vio mas desestresada
y motivada ,comenzé el turno de Cynthia se puso nerviosay la maestra le hizo ver
la importancia de respetar a los demas para que de este modo nos respeten
también y que no es facil estar al frente y expresar lo que sentimos y pensamos,
Cynthia se mostré6 muy tensa al ver que sus papas la estaban viendo y le
costo mucho seguir las instrucciones de la maestra la cual también le ayudaba a
vocalizar . Termino la seccién porque llego la hora de retirada y se suspendio la
clase, falto Moénica pero le dejaron de tarea de aprenderse una cancion que mas le
gustara y si queria en ingles y esto le agrado muchisimo ahora si dijo voy a
esperar el otro viernes con anhelo y que se pase rapido la semana. En fin todos
nos despedimos

27 de abril

Los padres se habian organizado entre ellos para ser un convivid por el dia del
nifio, la profesora de montessory preparo juegos en el cual le ayudamos a
realizarlos, consistia en que ellos por medio de pistas buscarian su premio de
manera que les agrado muchisimo, ya que todos obtuvieron premios dobles
porque solo asistieron Cynthia, Karen, Monica, y estela, también hubo pastel y
dulces vy refrescos, que es lo que sus padres habian preparado.

Algo que note es que no se esperaban que nosotros también prepararamos cosas
para los nifios, nos veian un poco desconcertados de nuestras dinamicas, pero no
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se involucraron ni siquiera a preguntarnos que era lo que haciamos. Solo entre
ellos charlaban como les habia ido entre semana.

Ese dia llevamos la camara de video para grabar este acontecimiento, ensayamos
que es lo que iban a decir ante la camara, pero algunos no quisieron corroborar
por penay por que no se sentian adecuados para la ocasion.

Ante la grabacién de los nifios cuando ensayaban canciones se empezaron a
distraer mucho y genero cierto alboroto por lo que suspendi la grabacion por
respeto a la maestray al a clase.

Terminamos con el convivio y los juegos donde al final a alguien se le ocurrié que
todos nos deberiamos darnos un abrazo por que nunca deberiamos de perder la
inocencia de los nifios y concluimos todos con un abrazo al saber que esa persona
tenia razoén.

4 de mayo

Este dia solo acudieron Cynthia, Ménica, y Danae, y hasta el dltimo llego Karen.
Este dia los nifios tuvieron su clase de musica, mientras los papas empezaron a
platicar sobre las enfermedades que a ellos les han aquejado ultimamente y lo
costoso que les cuesta los tratamientos.

También mencionaron que para ellos el comienzo de su enfermedad de sus hijos
fue de mucha incertidumbre por que sabian que tenian sus hijos y a través de
muchos estudios no les daban un diagnostico definitivo o no les explicaban por
que sucedia eso y por que tenian que estar con muchos estudios y pruebas de
sangre. Donde acudir para que les ayudaran a resolver este problema. O que si
tenian mas hijos podrian nacer los deméas con el mismo sindrome, que posibilidad
para sus hijos tenian de tener una calidad de vida estable o normal. Como los
deméas. O en que les afectaria, asi mismo se preguntaban de como sacarlos
adelante y donde acudir para que puedan hacerlo.

Todos al ir comentando sus experiencias se notaban un poco tensos al recordar
su incertidumbre de aquellos afios, pero al mencionar que de esa manera se
conocieron entre ellos y se apoyaron unos a otros con lo que unos sabian acerca
del problema pudieron apoyar a otros que apenas comenzaban con lo que ellos ya
habian pasado. y asi se fue aquella tarde, se concluyo que eso se tenia en cuenta
en la asociacidon que guiaran a otros padres de familia con la misma situacion. y
que también compartieran con otros padreas de familia con hijos que tengan otros
problemas genéticos para que se enriguecieran unos a otros y se apoyaran. Lo
que a varios de ellos les parecio buena idea esta sugerencia. Y otros se quedaron
pensativos.

8 de mayo
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Este dia fue lluvioso y divertido a la vez por que llegue bien empapada a la
asociacion y los nifios les hizo gracia el verme asi. Y me preguntaba que mejor no
hubiera ido porque me iba a enfermar, y me dijeron que su maestra de musica
todavia no llegaba y que a lo mejor ya no llegaria, me dio pena acercarme en
donde estaban reunidos sus papas, lo que les dije a los nifios que después iba a
saludar a sus papas y me dijeron si quieres te4 esperamos para que no estés sola
agui y te seques un poco, en este transcurso platique con ellos de cdmo les habia
ido en la semana y dijeron que bien, y le dije a Carlos que me dio mucho gusto
verlo ya que habia faltado por una cirugia del corazén a la cual habia sido
sometido hace algunos dias. Me comento que sentia mejor y que lo papachaban
mucho en su casa, y que tenia que cuidarse bien para que no tuviera recaidas, y
asi poder correr, saltar y jugar como antes. Y que no tuvo miedo en su operacion.

Después nos incorporamos con los papas y el maestro de biomusica porque nos
mandaron a llamar se iba a realizar ejercicios de relajacion de biomusica, lo que a
charlos se le indico que el lo hiciera muy despacio y solo lo que no era de
esfuerzo. También realizamos juegos donde tuvieran mas participacion los nifios y
no implicara esfuerzo alguno para Carlos, se divirtieron mucho y algunos de los
nifos se acercaron a sus papas para que les ayudaran a realzar los ejercicios. Se
concluyo con un pequefio convivio por el cumpleafios de Danae. a todos les gusto
el helado. Y querian mas por lo que replicaron alegremente y todos ayudamos a
recoger los paltos sucios y nos despedimos porque de seguramente todos izamos
a llegar tarde a casa seguia lloviendo muy fuerte.
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ASOCIACION MEXICANA DE SINDROME DE WILLIAMS A.C.
ENTREVISTAS A PADRES.
BLOQUE 1

E.1.

i Buenoj le quiero preguntar primero ¢ Como se ha sentido con la presencia del
grupo de investigadores?

“No pues muy bien. Nos ha gustado el empefio que han puesto ustedes. Sobre
todo su perseveran cia, faltan menos que nosotros. Asi que estamos mu y
contentos-Rie-.

¢, Ha tenido usted la oportunidad de participar en los ejercicios? ¢Qué le han
parecido?

i Bien, muy bien;j

¢, Qué ha podido aprender con la intervenciéon de Victor?

“Aprender, bueno-rie- a respirar...a sentir donde vienen las consonantes. Hay
algunas guturales, otras del pecho- NA intervencion del investigador- Se turba al
tratar de contestar.

¢, Y usted como se ha sentido? Bien, muy bien.

¢, Qué quiere decir cuando dice bien? Pues... no me molesta, me gusta,
divertirme como si yo fuera chiquita-rie- yo que ya paso de los tres cuartos de
siglo. Pero muy bien me gusta mucho. Todo eso la constancia de ustedes que
aun cuando nosotros fallemos. Que son la continuidad muy bonita.

Cuando nosotros nos acercamos a ustedes ¢Ahora se sienten acompafados?
“Claro si, comprendidos. Nos gusta que nos ensefien; como la clase que nos
dieron del corazén y todo eso. Uno que es hipertenso entiende por que es eso y
se tiene que cuidar. Esa clase me gusto muchisimo.”

Ha...muy bien y el trabajo que hemos hecho ¢(Como se siente al final de las
sesiones? “No pues bien, muy bien... felicidad, tranquilidad por ver lo que

ustedes hacen por nuestros nifios, no, que mucho necesitan de la comprension de
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todo mundo...no. Nos han ayudado muy bien nos han comprendido y nos han
hecho comprender cosas muy bonitas”.

Entonces ustedes sienten que es un buen acompafiamiento. “Si, claro que si y se
los agradecemos mucho”.

¢ Y los niflos como se han sentido, como nos ven?”’Pues...bueno yo le digo como
mi nifia ,no. Anda el el “Limbo” esa no ya ve que es de las que tienen mas
problema. Sino”

¢Por qué dice eso? “Pues por que no,no- pienso yo que le daria lo mismo si
vienen o no vienen. No, por que ellano comprende mucho?2.

¢Y en la casa como la ve? No muy bien. Es una nifia muy tranquila muy obediente
y rara véz, tenia cierto problema. Es precisamente un problema del Sindrome de
Williams. Mucha ansiedad, entonces hasta yo le decia que era la nifia “no”. Pero
ahora se ha tranquilizado, ahora si.

¢Le gusta estar aqui los viernes” Si, huy, le fascina eso si, ella dice vamos a la

musicay se paravolada. Le gusta mucho la musica.

E.2:

Bueno ¢ Nos gustaria saber como se han sentido con nuestra llegada al centro?
“Yo en lo particular me he sentido bien. Me han gustado las terapias. Me ha
gustado que se esta abriendo, todo eso. La asociacion hasta hace poco tiempo
no se sabia nada absolutamente nada y era estar “dando vueltas”, no se sabia
nada. Para que, que era el Sindrome de Williams. Ahora como que nos abren una
ventanita que son como lucecitas.”

¢, Como sientes que son las relaciones-de nosotros- con ustedes? “Yo los siento
de confianza, no solo como terapeuta y paciente. Sino que aparte ha sido, mas
comunicacion, mas adentrados. Yo no he sentido los limites entre terapeuta y
paciente.”

¢, O sea que te sientes acompafada? “Si, bien”

¢, Como caracterizarias el acompafiamiento que nosotros hacemos?...¢ Si, como lo

definirias...que dirias acerca de nosotros? De ustedes, que son personas
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humanas, aparte de la investigacion estan dispuestas a ayudar. No solo con el

objetivo de terminar un trabajo, una tesis o x. Con el animo de ayudar.

Pues hemos estado con algunos ejercicios que tienen que ver con la Biomusica al
inicio de las sesiones ¢Qué has notado? Entre el inicio y termino de la sesién
¢, Como te sientes al inicio de la sesién? “Al inicio, pues empiezo hacer la terapia 6
como se le diga. Después me siento muy relajada y saco algo de estrés que
carga uno durante la semana”.

Entonces los viernes es dia de terapiay ¢te agarada? “Si, mucho”

¢Y por que te agrada? “por que saco ese estrés acumulado en la semana. A
veces Anahi ya no quiere venir. No quiero ir, no quiero ir. NO si vamos y vengo con
el “dolor” de piernas- se toca las piernas- pero aqui vengo.”

¢, Qué has aprendido a través de esto? ¢Qué he aprendido” que tenemos que
sacar el estrés que tenemos, por que sino es una “Bombita de tiempo”.

¢ Tu lo crees? Yo ceo que si ¢ Por qué? “es que me siento mas tranquila cuando
termino los ejercicios. Me relajo y digo ya tengo “bateria” para otra semana”.

¢ Y esperas con interes? “Pues si el viernes”

¢ Qué otra cosa has aprendido? ¢En base a que? Pues irnos conociendo,
identificando entre los padres y los muchachos.

¢, Y los nifios como los has visto? “Ha, ellos felices. Ellos felices, mientras sea algo
de comunicacién y sociabilizacién, son felices.

¢, Qué otra cosa puedes agregar a esto? “No pues, ni idea pues con todo esto que
estamos descubriendo, pienso que es un mundo grande, 0 sea que mas no se.

Ustedes si podrian decirnos”.

E.3.

Rosi...este ¢A mi me gustaria conocer tu percepcion? ¢(Cémo nos has visto?
“Bueno, con mucha disposicion. Pues es muy grato . Porque no todas las
personas tienen la disposiciéon y el trabajo que realizan me parece muy bueno

y satisfactorio. A veces no es tanto la remuneracibn econdémica, sino la
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satisfaccion que como personas podemos tener al ayudar a otras personas,
sobre todo cuando son vulnerables. Como en el caso de personas con el sindrome
de Williams. Entonces el trabajo que han realizado con los chicos de sindrome de
Williams como con los papas que estamos aqui con ellos ha sido paralelo.

Eso me da mucho gusto y siento que para ustedes debe ser muy satisfactorio y
yo pienso que esto lo veran reflejado cuando tengan ya resultados. De hecho los
vamos viendo poco a poco, es dificil percibir los resultados sin embargo a través
de las evaluaciones que supongo las van hacer periédicas, nos vamos a dar
cuenta de que ha avido avances; asi que es trabajo de ustedes, trabajo de los
papas y de los nifios también.”.

¢ Ustedes se sienten acompafnados por nosotros? “Por supuesto, yo creo que esto
es importante. Cuando llega un grupo de personas que sean constantes es dificil.
Entonces la labor de ustedes de alguna manera nos han apoyado. Bueno como
de repente nosotros decimos, si ellos no tienen ningin compromiso con la
asociacion, es pues muy estimulante para nosotros los que venimos cada semana
porque de alguna forma nos sentimos acompafiados, nos sentimos de alguna
manera apoyados. Entoces yo creo que si es importante- Baja el tono de voz.

¢TU has podido aprender algo a través de las actividades que nosotros
realizamos? “ Bueno ¢Qué aprendimos? Bueno pues yo creo que la constancia, la
perseverancia, no desistir cundo tenemos una meta. YO creo que esoO es
importante. He...la mayoria de las personas inician con muchas ganas pero como
qgue a través del tiempo esas ganas se van desvaneciendo y dejan las cosas a la
mitad.. Entonces yo he aprendido eso la perseverancia, el que tengan la
disposicion. Entonces eso me ha dado un compromiso con ustedes, asi como
ustedes, el compromiso con nosotros y que no es un compromiso firmado por
papeles y documentos. Sino que es asi de palabra y es un compromiso entre
personas nada mas.”.

¢ Y en las actividades que ha realizado Victor como te has sentido? “Bueno este a
mi me relaja, de hecho yo soy profesora y este... no lo he podido préacticar con
mis alumnos, sin embargo estoy haciendo mi programa para llevarlo a cabo con

ellos y este cuando me presten la musica, por supuesto sin hacer los ejercicios.
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Irlos encarrilando para que escuchen este tipo de masica, bueno porque los
jovenes...por que son adolescentes los que yo tengo es dificil que se acostumbren
a ese tipo de musica porque nunca la han escuchado y se les hace aburrida.

¢Y los ejercicios? “Los ejercicios no me parecen tan severos y sin embargo si
relajan.

¢, TU como te sientes asi en lo personal? Al inicio de la sesién y luego al final de la
sesion.

“Té voy a ser sincera, por que después de los viernes, en una semana donde
estoy con muchisimo trabajo, con muchisimas actividades. Entonces obviamente
te sientes muy cansada y el venir aqui me reanima un poco y llego cansada me
voy cansada pero con una vision diferente, mé siento cansada pero siento que voy
a dormir tranquila. A veces me cuesta trabajo conci liar el suefio por que tengo
muchos pendientes. Siempre estoy pensando que deje de hacer ese dia, fue lo
que deje inconcluso o si termine entonces esto me permite de alguna manera
llegar y dar de cenar y no estar pensando en otras cosas. jBuenoj digo mafiana
pensare que me falto o que no hice. Pero si, si me sirve.

¢Entonces es agradable venir aqui el dia viernes? Si claro, para mi es un
compromiso con mi hija, un compromiso que tengo conmigo misma. Lo mejor es
gue mi hija ya tiene 24 afos y estoy satisfecha. Siento que mi hija es una persona
feliz, venimos a eso a ser felices. Entonces no representa una carga el hecho de
venir, cada semana. Creo que puedo apoyar a mucha gente y a lo mejor con mi
hija me cuesta mucho trabajo venir y la comvenso para que me acompafie. Bueno
le digo no lo hagas por ti, sino por mi por que hay otros chicos que necesitan
ayuda. Entonces si nosotros podemos brindarsela, entonces es “predicar con el
ejemplo”, venir con ganas y disposicion.

Y a propoésito de nuestros nifios ¢Como nos ven ellos? “Como los perciben, yo
creo que ellos los ven como un grupo de enfermeros, que se preocupan por su
salud. Por que dicen me va a tomar la presion, ya me estan checando. Bueno de
alguna manera “se sienten cuidados” no. Dice el nifio bueno hay alguien que se

esta preocupando por mi salud. Hay cosas que las mamas no hacemos y que
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estamos aprendiendo a llevar a cabo y que el dia que ustedes se tengan que ir, ya

nos dejaran la escuela para seguirlo haciendo.

Nota analitica:

Los temas esenciales del cuidado explica Lilia Villarraga ( 1998) son la
conversacion, el tacto el compartir, paciencia, presencia, apoyo escuchar y
reafirmar. Por otra parte la relacion intersubjetiva cotidiana de las personas y la
enfermera contempla una interaccion, una actitud, el lenguaje corporal y la
revelacion de significados.

El cuidado de enfermeria entonces es una oportunidad de respuesta existencial a
la comprension de una necesidad primaria impregnada de historia de inseguridad,
temor dolor, y estrés. La Enfermera y su contacto ofrece el contacto de apoyo
atento, protector de la vida y su conservacion, anticipada a necesidades a través
de la escucha activa a la observacion de la expresion y el lenguaje corporal. El
Apoyo que ofrece la enfermera permite a quien requiere ayuda una base segura
para transitar la vida y las propias experiencias.

Desde el punto de vista de la empatia Kohut sefiala las fases de comprension y
explicacion. En la primera la persona- padre o madre- expresa ya sea verbalmente
0 con su actividad, que ha “captado” lo que el otro siente o experimenta en algun
momento de su vida. En la fase de explicacion se da una profundizacion a nivel
cognoscitivo/emocional.

En su origen la empatia no es ser tolerantes, comprensivos y generosos con las
personas en particular sino que esta determinada por convicciones, valores y
necesidades profundamente arraigadas en la organizacion personal ; es decir con
lo que se piensa, se siente y hace.

Bloque II.

E.1.

¢, COmo has sentido nuestra presencia, aqui en la casa Coahuila?
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De mucho apoyo...y sobre todo aquello que andadbamos buscando. Informacion,
buscando apoyo. Siempre mencionamos el apoyo que nos estan brindando y eso
les interesa mucho a la gente.

¢ Tu como has sentido la presencia de nosotros? Me refiero a la relacion que
nosotros hemos establecido con ustedes. Pues es amigable, es de apoyo. Es de
caracter profesional. Ustedes son de los aspectos importantes.

Si ¢ Como nos sienten afectivamente?”’Los sentimos parte de la casa”. jHa que
buenoj “Los sentimos parte de la familia y estamos en un camino juntos para
lograr los objetivos de los nifios con Sindrome de Williams.”

¢ Qué consideras que has aprendido con esta actividad?. “Bueno a ser
persistente. Ha tener consistencia entre lo que se ofrece y las acciones. Y
también cuestiones de tipo médico; lo que es los pulsos los cuidados que se debe
tener y asi; ejercicios que se deben hacer”.

¢Y, en relacion a la actividad realizada con la musicoterapia? La presencia de
Victor. “i{Esa me encantaj, porgue como soy maestra de musica. Me gusta pero
ademas se me hace que es muy buena y yo quisiera motivar mas a los papas.
Mas que a los nifios, para que fueran mas constantes y tuvieran ese
seguimiento que se me hace también muy importante.”

Cuando has tenido la oportunidad con esto de la musicoterapia ¢como te has
sentido? “Muy bien ,; la dltima vez si tu recuerdas venia sintiéndome muy mal.
La presion muy baja y yo ya queria correr. Me sentia muy mal y sin embargo me
integre al grupo y termine con la presion bien, normal y muy estimulada. O sea
diferente de como llegue. Una hora antes me sentia pésimo y una hora después
me sentia perfectamente bien. Relajada muy contenta y con mi presion normal y
todo. Estaba muy bien, me gusta la experiencia por que esto lo he platicado en la
Panamericana de los cursos que estan tomando y les llama mucho la atencién en
la escuela donde yo trabajo y queremos ver si podemos llevarlos alla.”

iHa, claroj “estos ejemplos, estos talleres son muy interesantes...

¢Y como nos ven los nifios a nosotros? “Que son parte de la casa. Que no son
desconocidos. Ya ven que se prestan mucho a las actividades; cuando les estan

checando los signos vitales, no los siento muy renuentes”.Ahora los hemos hecho
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participar en las dinamicas. jSij, me parece que es muy bueno, participar y pienso
gue puede funcionar mejor que en los puros papas.

¢, Cual es la experiencia que tuvieron en el radio, en el evento de aniversario? Muy
buena, tuvimos tres programas de radio, presentaciones en diversos programas. Y
tuvimos la oportunidad de mencionar el trabajo que estan realizando ustedes. Fue
muy bueno por que fueron programas a nivel nacional y estabamos nerviosos por
que nunca habiamos sido entrevistados y no sabiamos lo que iba a suceder. Pero
fue muy positivo y luego de ahi surgieron nuevas invitaciones y surgio el evento de
la segunda conferencia; y de ahi surgié que vamos a abrir una oficina en San Luis
Potosi. Y este... ya tenemos el ofrecimiento de un trailer de despensa. Fuimos hoy
a ver a la delegacion Coyoacan y es posible que nos den un espacio de 24 horas
para nosotros. Entonces hay cosas buenas ha que nos ha llevado esto.”

¢ Los nifios, como los ven en la casa?’Muy bien, muy bien. A mi “Mi gordo”.

¢Les gusta venir aqui? “Si los nifios que faltan es mas bien por los padres. O por
enfermedad. Ya ves que ellos enferman frecuentemente.”

¢ Y la familia que dice? “Estan muy contentos. Que esto se este desarrollando y
gue poco a poco, llenas una estructura mas formal”.

E.2.

¢Cuando tomas contacto con los nifios? “Pues, sino mal recuerdo seis meses.
Seis meses con este sindrome que no lo conocia. Una amiga de Elizabet, amiga
mia me contacto con ellos y solicitaban gente para trabajar con un grupo de nifios
con sindrome de Williams y yo me preste. Me avente, “Me subi al barco”.

¢, TU como has visto a los nifios, como los ves?”Bien, he estado leyendo acerca del
sindrome de Williams, especialmente en el area musical, soy estudiante de musica
termine el Ultimo afio de la carrera. Y lo que estaba leyendo es que los nifios con
sindrome de Williams son sobre todo musicales; aparte de muchas cosas que
pueden hacer, la musica se les da natural, la traen como flor. Precisamente es una
aventura trabajar con ellos; por que es un reto mantenerlos interesados y a
través del juego que se les vaya quedando algo y se vayan contentos a su casa.
En esto es todo un reto y en este tiempo que he trabajado con ellos me siento muy

satisfecha con ellos; por que recuerdo que con el enfoque que yo llegue; enfoque
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coral, ha sido fructifero. Por otro lado a pesar de las limitaciones de espacio, yo
estoy muy satisfecha del trabajo que se ha hecho. Sobre todo los nifios han
cambiado en manera “timbrica”, ya que en coro estdn cambiando poco a poco.
Cuando llegue era mucho solista, ahora empieza a ser un coro.”

Yo creo que este es un trabajo que tu has desarrollado ¢ Cuales son los problemas
que has enfrentado? “El primer problema es el espacio. Que no ha sido un
espacio adecuado. Que siempre estamos moviéndonos de un lado a otro; que no
siempre tenemos un teclado. Que los nifios a veces no son muy constantes;
gue a veces vienen unos luego otros. Los constantes, siento que han avanzado
mas pero cuando llegan los que no han estado, los constantes se rezagan. Es
como iniciar el grupo desde 0; sobre todo cuando el grupo no esta integrado. A mi
no me gusta ser, este j tu has estado; tu eres parte del coroj jTU noj; a mi me
gusta que estén en el mismo trabajo, que se sientan estar no relegados. Al final mi
enfoque es coral y todo mundo es parte del coro y tiene la misma importancia.
Pero si cuando llegan los demas que no han sido constantes, jalarlos otra vez ; por
que ademas pierdo el ritmo, el trabajo. Y llegan a un grupo que ya esta integrado.
Y llegan elementos nuevos, y no se sienten integrados. Entonces otra vez un
trabajo de integracion, nivelacion, etc.

En cuanto a lo técnico, yo ya sabia que no sabian leer, yo he tratado de llegar
con un enfoque mas bien lidico con los nifios y no tedrico. Ademas los nifios no
avanzarian lo que hemos avanzado en lo ludico, lo vivencial. Pero fuera de ello
creo que se ha aprendido bastante bien.”

Y en lo afectivo ¢ Coémo te has desempefiado; como sientes que es tu relacion con
los niflos? “Siento que es buena; siento que soy estricta por que no me gusta
entrar en clase en confianza con ellos. Por que siento que mantener la disciplina
con ellos es dificil. Pero dentro de todo siento que es una relacibn muy positiva.
Sobre todo con ciertos miembros, no asi todos, sin que sea una preferencia. Pero
se ha dado de manera natural, se ha dado por afinidades, por caracter y vas a
hacer pareja con todo. A tos los regafio igual, a todos los presiono y a todos les
demando. Por ejemplo yo se que no todos tienen la misma capacidad de

movimiento y de todos modos los jalo a que bailen y que hagan todo; yo trato de

80



que el grupo sea parejo y que todos jalen parejo. De la misma manera
afectivamente, yo he sido como un descubrimiento. Por que afectivamente me he
ligado a ellos. Dejar de trabajar con ellos, los extrafiaria mucho- Rie nerviosa- Me
hace falta; llega viernes y digo hoy voy a ver a los nifios. Me acuerdo a penas son
las dos; es parte del oficio y falta; me emociona llegar con ellos y jugar. Y
ademas por ejemplo los ejercicios de la clase pasada. Que llegamos- Es que no
puedo...no se que me ocurre “yo solo puedo ser un pgjaro”; poco a poco se dieron
las cosas y terminaron siendo; ranas, changos, otros ¢No?- Si es un
descubrimiento.”

¢Qué has aprendido a través de la experiencia? “Pues sobre todo me he
desenvuelto en el aspecto de la creatividad, en la creatividad del manejo de
emociones con ellos. Manejar una clase para que no sea tan pesada, para que
ellos disfruten lo que estan haciendo. Yo se que a veces. Ahora que montamos lo
de el aniversario de la asociacion. Hubo como tres semanas que toda la clase era
estar ensayando- Yo sentia que estaban cansados. Ya no mas, no mas. Pero hay
ensayos en la vida de todo uno, lo muasicos tienen que ser asi. Y tenemos que
ensayar, estar una hora parado. Y a veces dice uno ya me siento cansado y me
quiero parar. Mas bien en ese sentido he aprendido en el manejo del grupo. Por
gue con nifios normales es una dinamica diferente ¢no?. Sobre todo por el asunto
técnico y tedrico, pero con ellos ha sido un disfrute total por que me olvido de
eso.

E.3.

¢, Como nos has visto? Primero que nada muy interesados. Parte de ahi todo el
interés y entrega para de alguna manera servir. Yo antes que todo es como un
servicio que es hecho con amor.

¢, Qué te ha parecido la participacion que han tenido nuestras alumnas? Yo creo
gue todas tienen una entrega y sobre todo por una apertura con algo que no
conocian”.

¢ T4 has podido aprender algo a través de nuestra participaciéon? “Yo creo que ha

sido un complemento de todo lo que he visto en otros lados. Y vengo a comprobar
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sobre todo, la paz interior que debe tener uno para entregarse, eso es lo que yo
he visto en la participacion de ustedes.”

¢ Y como has visto las dinamicas que hemos hecho? “Buenas, pero como que nos
falta mas a nosotros entrar mas de lleno, como que aunque tenemos apertura
para darlo nos hace falta como que mas practica, mas movimiento...no se pienso
gue eso es lo que falta.”

¢, Has tenido la oportunidad de participar en los ejercicios de musicoterapia? “Si”
¢Y como te has sentido? “Muy rico, bastante bien. Después me voy a dormir con
toda la tranquilidad del mundo”.

¢ Y como ves a tu nifio? Muy bien como complemento. Como yo me he movido por
muchos lados desde bebe, he visto muchas cosas alternativas, estro es algo mas
que le ha servido.

¢ Te sientes acompaifiada por nosotros?¢ Te sientes que te estamos acompafiando
adecuadamente?”Si, por parte de ustedes que estan llevando este programa., si.
Lo que no me siento acompafada de los demés. A lo mejor yo tengo otra idea.”
¢,Como es tU vida ya en la casa? “Pues, lo que pasa que yo tengo un caracter
dificil y soy muy exigente, muchas veces me he exaltado y si reviento muy facil.
Pero este, como que ultimamente estoy viendo la vida desde otro punto de vista y
creo que esto me esta ayudando, ademas este caracter me esta causando
problemas ademas por ser tan dura. Exijo mucha honestidad, mucha claridad,
ademas tengo nifios chiquitos que no son mios, que los cuido sobre todo, eso me
a causado problemas por que soy de mucha disciplina.

.Y en tu casa como va la dinamica con ta nifio?”Con él excelente, es mas €l es el
que me centra en equilibrio.”

Estaba aprendiendo guitarra ¢ Como va?. “una cosa que yo exijo es disciplinay
si el no cumple con algo que le estan dejando. Se acaba la disciplina. Entonces
guedamos que si el fallaba el profesor ya no iria y asi fue. Y en el momento que tu
te vuelvas disciplinado nuevamente el profesor volver4. El no ha perdido el
entusiasmo y cada dia agarra la guitarra.”

¢Y cuando vienen aqui, no tienen dificultad para venir?¢Como se siente? “NO

pues feliz de la vida”
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Siento que a lo mejor insisto no estoy integrada, siempre me gusta participar de
las experiencias que yo tenia, por que tengo uno de los hijos mas grandes y mi
experiencia ha sido mucha, por que he caminado. Entonces cuando vengo aqui y
siento que puedo dar y como que no me escuchan. Me siento como muy
frustrada cuando vengo. Porque como que mucha gente cree saber todo, pero no,
Por que yo he caminando mucho mas auque no lo se todo. Siento que no me
integran a la parte de sus programas y es que yo digo es que tengo mucho que
dar. Doy mi punto de vista y luego como que no me escuchan, en eso si me
siento. Asi como que no.”

Pero sigues participando-“Mi esposos definitivamente no esta de acuerdo y ahora
de la ultima vez que fue la presentacion. Yo dijo, yo definitivamente no voy a
volver, si tu quieres llevarlo, llévalo.”

¢A que le atribuyes esta actitud?

“El piensa que el nifio va en retroceso. Por que todo lo que nosotros hemos
logrado. Con lo que se le esta dando el va a retroceder. El me hace burla, que te
parece el cua,cua,cua de ese dia. El canta muy bien le gusta mucho la musica y
el estaba cantando Cua, Cua, Cla y eso no lo vimos poco desenvuelto; el es muy
desenvuelto, él es muy desenvuelto y ese dia como que no, llévalo tu, el siente
qgue va a retroceder- Si quieres llévalo ta. Por que él lo que necesita es disciplina,
vuelvo a lo mismo disciplina. No es criticar nada, pero no hay control con los
demas nifios. No le permitimos que haga ruidos medio raros, 0 que se comporte
de forma incorrecta. En eso si Somos muy criticos y creemos que él ha avanzado.
¢El acude con gusto, no? “para mi va ser muy dificil llegar otro dia, el papéa lo
traia, yo salgo de mis compromisos que tengo a las seis de la tarde. Ahora como
estaba el trafico, vamos a llegar tardisimo. No voy a poder volver a traerte y el
respeta.- Pues como tu puedas. Como que a él si le agradaria venir cada ocho
dias. Pero lo qgue me extrafia es que el se desplaza solo para muchos lados y sin
embargo para venir aqui no. Eso me extrafia que el va a muchos lugares y anda
en el metro. Se sabe las lineas mejor que yo; y sin embargo no quiere venir solo.
Habria que revisar eso, que tu dices, por que si realmente el tiene ese potencial

¢, Qué esta pasando?
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¢ Finalmente, como vez el trabajo que estamos desarrollando con ustedes?

“Yo de verdad, ceo que es de mucha perseverancia. Yo los estaba observando y
decia que “Valentia”, que valentia por ser perseverantes. Y nadie da nada sino es
por amor, como con los niflos. Buscas una razon lucrativa como con muchas

ganancias. La perseverancia de ustedes la admiro, hay una entrega.”

Nota analitica:

La relacion de ayuda convoca a los recursos relacionales para acompafiar a otro a
salir de una problematica vivida o acompafar para vivirla mas sanamente si no
tiene solucion; también comprende la busqueda de un camino de crecimiento. Los
recursos pueden ser materiales, técnicos o propiamente dicho relacidénales. Desde
el punto de vista de enfermeria la relaciéon de ayuda comprende el despliegue de
los recursos relacionales mientras presta cuidado.

La relacion de ayuda esta ligada al concepto de apoyo social que Kahn (1979)
define como” transacciones interpersonales que incluyen...la afirmacion o
respaldo de los comportamientos de otra persona, la percepcion o puntos de vista
expresados y la entrega de ayuda material o simbdlica”. Esta definicidn resalta el
afecto, la afirmacion y la ayuda como elementos centrales.

La estructura del apoyo social incluye: Fuentes de apoyo (familia, amigos, vecinos,
etc), la disposicion (tanto subjetiva como objetiva) y la duracion. Asi mismo el tipo
de apoyo que ofrece puede ser: emocional, informacional, apreciativo/valorativo e
instrumental.

En esta ultima funcion se ubica la actividad de la musicoterapia (MTE) ya que
brinda ayuda préactica concreta.

Los trabajos de Tilden (1983) y Brown (1986) destacan la importancia del apoyo

social en el estrés y el desequilibrio emocional.
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Es necesario destacar que la relacién de ayuda no es la aceptacion incondicional,
sino: la cordialidad y afabilidad en el trato, la comprensién y acogida incondicional
de los sentimientos, la ausencia de un juicio moralizante y la confianza en los
recursos del ayudado para ser protagonista en esa relacion de ayuda. Se destaca
la importancia de la competencia emocional de la enfermera para ser duefia de su
mundo emotivo para no conducir al paciente a una “neutralidad emotiva” para que

la relacién le resulte mas facil.

GLOSARIO

AFECTO: Es una necesidad primaria del ser humano, el afecto es un proceso de

interaccion social entre dos 0 mas organismos.

AFOESCOLIOSIS: Es una curvatura lateral (alejada de la linea media) o hacia los

lados de la columna vertebral.

ANSIEDAD: Es la mas comun y universal de las emociones. Es el estado
emocional en el que se experimenta una sensacién de angustia y desesperacion

permanentes, por causas no conocidas a nivel consciente.

ANOMALIAS CONGENITAS : Las anomalias congénitas, también Ilamadas
defectos de nacimiento, son anormalidades fisicas presentes en el momento del

nacimiento.
ANOMALIAS OSEAS: Es una perturbacion del proceso de diferenciacion celular

que puede ser producida por factores genéticos o ambientales que actuan sobre

un terreno vulnerable.
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AUTOCOMPRENSION: Las capacidades inherentes a este tipo de inteligencia
son para comprendernos a nosotros mismos y a otras personas; para imaginar,
planificar, y resolver problemas especialmente los emocionales. Dentro de
nosotros mismos tenemos los recursos para llevar una vida productiva, tales
como: la, motivacion, capacidad de decision, ética profesional, integridad, empatia

y altruismo.

AUTOSOMICA DOMINANTE: Gen dominante que se expresa fenotipicamente en
los homocigéticos y heterocigoticos. Se refiere a genes 0 segmentos

cromosomicos que se localizan en los autosomas.

BANDA CROMOSOMICA: Segmento cromosémico que se pone de manifiesto

por diversos procesos de tincion.

CARIOTIPO: Es una prueba que se realiza para identificar anomalias
cromosOdmicas como causa de malformaciones o de enfermedad. Por medio de

esta prueba se puede:

e Contar la cantidad de cromosomas
¢ Detectar cambios cromosdmicos estructurales.
e Los resultados pueden indicar cambios genéticos asociados con una

enfermedad.

COCIENTE INTELECTUAL: El cociente intelectual, abreviado CI (en inglés IQ) es
un numero que resulta de la realizacion de un Tes. estandarizado para medir las
habilidades cognitivas de una persona, "inteligencia”, en relaciéon con su grupo de
edad.

COGNITIVO: Proceso exclusivamente intelectual que precede al aprendizaje, las
capacidades cognitivas solo se aprecian en la accion, es decir primero se procesa
informacion y después se analiza, se argumenta, se comprende y se produce

nuevos enfoq ues
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CLINODACTILIA: Dedo mefiiqgue de la mano y del pie pulgar predobladas hacia
adentro.

CONCORDANCIA: Es la aparicion de un rasgo o patologia en ambos miembros

de una pareja de mellizos (monocigoticos o dicigoticos).

CONSEJERIA GENETICA: Un proceso educativo a corto plazo para asesorar a
individuos y familias, sobre su padecimiento o trastorno genético brindandoles

toda la informacion de una forma integral.

COMUNICACION INTERP ERSONAL: Relacién de intercambio por medio de la
cual dos 0 mas personas comparten su percepcion de la realidad con la finalidad
de influir en el estado de las cosas. No siempre es un proceso consciente.

COMPRENSION: La comprension es un proceso cognoscitivo, o el resultado de
un conjunto de procesos cognoscitivos, consiguiendo la integracién correcta de un

nuevo conocimiento a los conocimientos preexistentes de un individuo.
CUIDADO: Poner interés y esmero en la ejecucion de algo, Asistir a alguien que lo
necesita, El arte de guardar, proteger, conservar, Mirar uno por su salud o

bienestar de alguien o de uno mismo.

CUBITUS VALGUS: Deformidad del antebrazo en extensidon con desviacion del

mismo hacia fuera.

CUBITUS VARUS : Deformidad del antebrazo en extension con desviacion del

mismo hacia dentro.

CROMOSOMA: segmentos largos de ADN que se encuentran en el centro (nlcleo) de las células. El

ADN es el material que contiene los genes y es considerado el pilar fundamental del cuerpo humano.
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DELECCION: Perdida del material genético.

DEFECTOS AL NACIMIENTO : Son malformaciones congénitas con defectos
estructurales presentes desde el nacimiento; pueden ser internas o externas,
esporadicas o familiares, Unicas o multiples, hereditarias o no hereditarias y segun

su magnitud y significacion clinica, mayores o menores.

DEFECTO SEPT AL: Division en partes por un tabique. Defecto septal interventricular;

Defecto del tabique ventricular.

DEFENSIVIDAD T ACTIL: Hiper-sensibilidad al tacto. Sensacién tactil elevada e
inusual. Es la tendencia a reaccionar negativamente y emocionalmente a

sensaciones de tacto.” (Jean Ayres, 1979)

DEFICIT DE ATENCION : Es uno de los trastornos neuroconductuales mas
comunes en la infancia, el cual puede perdurar hasta la edad adulta. Aun no se
conocen las causas de esta afeccion, la persona afectada experimenta un nivel
cronico de falta de atencion, hiperactividad impulsiva, o ambas conductas, lo cual
compromete seriamente su funcionamiento diario. Por lo que es probable que una

persona con el TDAH tenga problemas en diferentes areas de su vida.

DEPRESION: Los sentimientos de depresion se pueden describir como sentirse
triste, melancdlico, infeliz, miserable o derrumbado. La mayoria de las personas se
sienten de esta manera una que otra vez durante periodos cortos, pero la
verdadera depresién clinica es un trastorno del estado de &nimo en el cual los
sentimientos de tristeza, pérdida, ira o frustracion interfieren con la vida diaria

durante un periodo prolongado.

DIENTES HIPOPLASICOS : Lamina dental en los sitios en los cuales se
desarrollaran los dientes, afios de edad, los dientes permanentes se pueden
pigmentar y tornar hipoplasicos Los dientes afectados aparecen de coloracion

amarillenta.
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DISCAPACIDAD DE APRENDIZAJE: Es un trastorno de uno o de los mas
procesos basicos psicoldgicos que intervienen en la comprension o el uso del
lenguaje oral o escrito que puede manifestarse como una deficiencia en la
capacidad de escuchar, pensar, hablar, leer, escribir o deletrear operaciones
matematicas.Pueden también estar presentes confusiones direccionales,
dificultades en la secuenciacion, y dificultades de mantenimiento de la informacién

en la memoria de trabajo.

DISLALIA: Es un problema de la articulacion de fonemas. Trastorno de la
articulacion del habla que no obedece a patologia de SNC. Es frecuente en los
primeros afios de la escolaridad y suele desaparecer conforme se siguen las
ensefianzas regladas. Se suele clasificar en dos grandes grupos: -Funcional:

Omision, deformacion y sustitucion de fonemas.

DISMORFIA FACIAL: Dimorfismo Anomalia morfolégica del desarrollo, que forma

parte de muchos sindromes

DIVERTICULOSIS: Es la presencia de bolsas sin inflamacion. Los diverticulos son
pequefias bolsas que sobresalen de los o6rganos del tubo digestivo,
fundamentalmente del segmento terminal del colon. La bolsa es llamada

diverticulo (multiples bolsas son llamadas diverticulas).

ELASTINA: Es una estructura compleja con una propiedad mecéanica de
elasticidad debida a su composicion biomecanica y a la disposicion fisica de sus
moléculas individuales. La elastina también esta compuesta de aminoacidos. No
obstante, al contrario del colageno, la elastina esta compuesta de aminoacidos

hidroponicos no polares.
EMPATIA: Capacidad de sumergirse en el mundo subjetivo del otro. Se entiende

como la capacidad de sentir y comprender las emociones ajenas como propias

mediante un proceso de identificacion con el otro.
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EXPLORACION FISICA: La exploracion fisica o examen fisico, es el conjunto de
procedimientos que realiza el médico al paciente, después de una correcta

anamnesis en la entrevista clinica, para obtener un conjunto de datos objetivos o

signos que estén relacionados con los sintomas que refiere el paciente. Con los

datos de la exploracion fisica reflejados en la historia clinica, se establece un

diagndstico o juicio clinico inicial a partir del cual se solicitan o no determinadas

exploraciones complementarias, que confirmen el diagndéstico de un sindrome o

enfermedad.

EXPLORACION NEUROLOGICA : La exploracién neurolégica revelard los
trastornos del cerebro, nervios, musculos y médula espinal. Los principales
componentes de la exploracion neuroldégica consisten en la historia clinica, la
evaluacién del estado mental, la exploracion fisica y, si esta indicado, la
seleccién de pruebas diagnésticas. A diferencia del examen psiquiatrico, que
valora las manifestaciones de la conducta del individuo, la evaluacién
neuroldgica requiere una exploracion fisica. No obstante, una conducta anormal

es a menudo un indicativo del estado fisico del cerebro.

ESTRABISMO: El estrabismo es la desviacion del alineamiento de un ojo en
relacion al otro. Implica la falta de coordinacion entre los musculos oculares. Esto
impide fijar la mirada de ambos ojos al mismo punto en el espacio, lo que ocasiona
una vision binocular incorrecta que puede afectar adversamente en la percepcion

de la profundidad.

ESCUCHA ACTIVA: Es un intento de entender el contenido y la emocion de lo
que la otra persona esta diciendo prestando atencion a los mensajes verbales y no
verbales. Escuchar activamente requiere el desarrollo de una serie de
habilidades, pero sobretodo, requiere de una actitud de apertura y de

respeto hacia la persona con la que estamos conversando.
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FENOTIPO: Expresion observable del genotipo, caracteristicas fisicas de un
organismo determinadas por factores genéticos, con la influencia de interacciones

entre genes y otros factores ambientales, internos y externos.

FISH: Estudio que se realiza en sangre para detectar la deteccion del
cromosoma?7 g 11.23-. La hibridacion fluorescente in situ es una técnica de
laboratorio que determina cuantas copias de un segmento especifico de ADN
existen en una célula. También se utiliza para identificar cromosomas con

estructuras andmalas.

FISIOTERAPIA: “Arte y Ciencia del Tratamiento Fisico, es decir, el conjunto de
técnicas que mediante la aplicacion de agentes fisicos curan, previenen,

recuperan y readaptar a los pacientes susceptibles de recibir tratamiento fisico”.

FUNCION TOROIDEA: Es la anatomia, de como funciona la tiroides, es hablar de
su Fisiologia. Y se realizan examenes comunes utilizados para determinar qué

tan bien est4 trabajando la tiroides.

GEN: Unidad bioldgica de la herencia; segmento de ADN que se localiza en una

posicion definida de un cromosoma particular.

GENOTIPO: Informacion hereditaria total que porta un individuo u organismo.
HOMBROS EN ANT EROVERSION: Es cuando los hombros estan colocados en
una posicion de abduccion provocado por la flexion del codo, antero version o
abduccién. Del hombro contra resistencia. XIV. Neuropatias. Pueden ser también

de origen traumatico.

HIPERCALCIURIA: Es el exceso de calcio en la orina sin una causa obvia.

HIPERACUSIA: Sensibilidad auditiva.
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HIPERACTIVIDAD: Aumento de la actividad; Comportamiento hiperquinético. ES un estado de
demasiada actividad muscular. Este término también se utiliza para describir una
situacion en la que una porcion particular del cuerpo esta muy activa, como
cuando una glandula tiene una produccién demasiado alta de su hormona en

particular.

HIPERREFLEXIA: Es una reaccion del sistema nervioso autbnomo (involuntario) a
la estimulacion excesiva. Dicha reaccion puede incluir hipertension arterial,
cambios en la frecuencia cardiaca, cambios en el color de la piel (palidez,

enrojecimiento, coloracidén azul-grisacea) y sudoracion excesiva.

HIPERCALCEMIA: Exceso de calcio en la sangre. El trastorno metabdlico mas
comun de los relacionados con las enfermedades neoplasicas el cual es

potencialmente mortal.

HIPERMETROPIA: Dificultad para ver objetos cercanos.

HIPERTELORISMO: Trastorno del desarrollo caracterizado por la existencia de un

espacio anormalmente amplio entre dos érganos o partes.
HIPERTELORISMO OCULAR: Defecto del desarrollo que afecta a la region frontal
del craneo, caracterizado por un puente de la nariz anormalmente y por aumento

de la distancia de los ojos.

HIPOPLASIA: Disminucion del numero de células de un tejido, a causa de una

disminucién en la frecuencia de division celular.
INSUFICIENCIA RENAL: Reduccion o interrupcion de la filtracion glomerular.
INTEGRACION VISOESPACIAL.: Integracidon del aprendizaje actividad ténica que

es disparada durante la retencion en memoria (el significado); la union que existe
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entre ambos es totalmente arbitraria. Por ello debera usar su memoria fonética

gue ha sido apoyada en forma viso espacial.

INTERACCION: EIl termino interaccion se refiere a todo contacto en el curso del
cual dos personas ejercen una influencia reciproca y se comunican entre si por

medios verbales y no verbales.

LIMKI: Gen que codifica una proteina quinaza.

MALFORMACIONES CONGENITAS: Alteracién del desarrollo anatomico que se

presenta durante la vida intrauterina.

MALOCLUSION DENTARIA : Trastorno en que las superficies de los dientes

superiores e inferiores no guardan correspondencia adecuada entre si.

N: Gen que codifica la elastina, componente principal.

NEFROCALCINOSIS: Estado patologico de los rilones en que se producen
depositos de calcio en zonas de inflamacibn  cambios degenerativos del
parénquima. Aparece infeccién, hematuria, coélico anal, y disminucién del

funcionalismo renal.

NEFROLOGO: Especialista que estudia la anatomia, fisiologia y patologia del

rinén.

NEUROLOGICO: Examen sistematico del sistema nervioso, incluyendo una
evaluacion del estado mental, del funcionamiento de los pares craneales, la
actividad sensorial y motora neuromuscular, los reflejos, la propiocepcion y las

funciones cerebelosas.
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OPRESION: Sensacion molesta producida por algo que oprime:

"Siento una gran opresiéon”.

PACIENTE: El término paciente es un esteriotipo que resulta Gtil para la economia
de la comunicacion. En realidad no existen pacientes. Tan solo seres humanos
gue necesitan atencion, servicios y asistencia de otros seres humanos a quienes

se supone capaces de prestar los cuidados necesarios.

PARADIGMA: Es un modelo o patron en cualquier disciplina cientifica u otro

contexto epistemoldgico.

PARALENGUAJE: Se conoce como "paralenguaje” al componente vocal de un

discurso, una vez que le hemos eliminado su contenido.

PERFIL COGNITIVO : Proceso exclusivamente intelectual que precede al

aprendizaje y las capacidades.

PULMONALESTENOSIS PERIFERICA: Estrechamiento de las arterias

pulmonares periféricas.

PROLAPSO RECTAL: Descenso o caida del recto.

PSICOMOTRICIDAD: Es la técnica o conjunto de técnicas que tienden a influir en
el acto intencional o significativo, para estimularlo o modificarlo, utilizando como
mediadores la actividad corporal y su expresion simbdlica. El objetivo, por
consiguiente, de la psicomotricidad es aumentar la capacidad de interaccion del

sujeto con el entorno.

PSICOMOTRICIDAD FINA: Este término se refiere al control de los movimientos
finos (pequefios, precisos), También hace referencia a la coordinacion de las

funciones neuroldgicas, esqueléticas y musculares utilizadas para producir
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movimientos precisos (como sefialar un objeto pequefio con un dedo, en lugar de

mover un brazo hacia el area en general).

PSICOMOTRICIDAD GRUESA: Es la habilidad para realizar movimientos
generales grandes, tales como agitar un brazo o levantar una pierna, y requiere la

integracion apropiada de funciones musculares, 6seas y neuroldgicas.

REFLEJO: Respuesta rapida a un cambio (estimulo), Medio externo o interno; su

finalidad es restaurar la homeostasis, y se lleva acabo a través de un arco reflejo.

REFLEJO DE ARCADA: Existe otro impulso de vomitar que se denomina arcada,
y esta es un reflejo que provoca el movimiento del estbmago y del esofago pero

sin llegar vomitar.

REFLUJO GASTRO ESOFAGICO: Desplazamiento retrogrado del contenido del

estomago hacia el eso6fago.

RELACION DE AYUDA: La ayuda es un proceso que facilita el crecimiento en el
gue una persona ayuda a otra a resolver un problema: y a afrontar la crisis en el
sentido en el que elige la persona a la que se ayuda en una relacion de ayuda:

ayudante y ayudado; dador y receptor; y asesor y cliente.

RETRASO MENTAL : Trastorno caracterizado por funcion intelectual inferior a la
media o déficit o anomalia en la capacidad de aprendizaje o adaptacion social, las

causa pueden ser genéticas biolégicas psicosociales o psicoculturales.

RETRASO PSICOMOTOR: Retardo en el desarrollo mental y motor. Es el retraso
o la disminucién en el desarrollo de las capacidades mentales y motrices. En los
nifos esta generalmente relacionado con dafios 0 anomalias significativas en el
sistema nervioso central. Este término hace referencia especificamente al retraso
en el desarrollo de las destrezas cognitivas (como el lenguaje) y en el desarrollo

de las destrezas motoras (como caminar).
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RIGIDEZ ARTICULAR: dureza o inflexibilidad de una articulacion.
SENTIMIENTO: Impresiébn y movimiento que causan en el alma las cosas
espirituales, suele ser una virtud de todo ser humano Yy se caracteriza por

actitudes o reacciones ante el medio ambiente que le rodea.

SINDROME: Conjunto de signos y sintomas que aparecen conjuntamente en un
patron caracteristico de una enfermedad o estado anormal en particular.
SINOSTOSIS RADIULNAR: Limitacion de la prono supinacion de brazo.

TERAPIA FISICA: La terapia fisica, también conocida como rehabilitacion
funcional, es un programa disefiado para ayudar al paciente a mejorar o mantener
sus capacidades funcionales (por ejemplo, actividades de la vida diaria). La terapia
fisica incluye el desarrollo de la fuerza, flexibilidad y resistencia, asi como el
aprendizaje de la biomecanica apropiada (por ejemplo, la postura) para lograr la

estabilidad de la columna y prevenir las lesiones.

TERAPIA DEL LE NGUAJE: Trastornos en el sistema de comunicacion adquirido
que requiere el uso coordinado de la voz, la articulacion y la capacidad linguistica.

Un terapeuta del habla, logopeda, es un especialista capaz de diagnosticar y tratar

las diversas alteraciones del lenguaje.

TEREPIA OCUPACI ONAL: este tipo de terapia es proporcionada un un terapeuta
ocupacional bajo la direccion de un medico. Considerada en su origen como una forma de
ocupar el tiempo de los pacientes en periodo de convalecencia, en la actualidad la terapia
ocupacional se ha convertido en un programa de actividades de trabajo que se seleccionan

por su valor fisico, mental, emocional y vocacional.

TRANSTORNO DE ATE NCION: Se caracteriza por falta de atencion,
hiperactividad e impulsividad. Es el trastorno del comportamiento que mas se
diagnostica en la infancia y se calcula que afecta de un 3% a un 5% de los nifios

en edad escolar.
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TRANSTORNO DE ANSIEDAD: Es la sensacion de experimentar o sentir miedo
incluso cuando no existe una amenaza (objetivo) presente a estas falsas alarmas

se les denomina trastorno de ansiedad.

TRASTORNO GENE TICO: Una enfermedad genética (o trastorno genético) es
una condicion patoldgica establecida por el efecto bioldégico consecuente a una

alteracion del genoma.

TONO MUSCULAR: El tono muscular, también conocido como tensién muscular

residual o tono, es la contraccion parcial, pasiva y continua de los musculos.

TORAX E SCAVADO: Torax en embudo; Pectus excavatum .Es el término
descriptivo para una malformacion de la caja toracica, en la cual se disminuye la
distancia comprendida desde el esternon hasta la columna vertebral, dando como
resultado un térax con apariencia hundida o deprimida. El térax excavado es una

anomalia congénita (presente al nacer) que puede ser leve o severa.
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