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INTRODUCCION



INTRODUCCTON:

Este trabajo ha sido realizado como respuests a la falta de -
conocimiento que las personas, y en cfpecial los padres de fumilta
tienen acerca de la Fibrosis Quistica, (¥.Q.Y.

Siendo que los nifios pasan los primeros afos de su vida ol la-
do de sus padres (generalmente), son éstos las personns idéneas pa

ro atenderlos.

Personalsente me enteréd de la F.Q. debldas a que un nife cerco-
no a mi familia, le disgnosticaron estes enferbedad. Tras haber pla
ticado con sus papas, me di cuenta de las diferentes actitudes y -
la falta de conocimiento que los padres monifiecstan en ¢l momento-
nismo en el que sc¢ les diagnostica la F.Q. en sus hijou,

Es por estoc que considero la F.Q. un yproblema pedagdgico, ya -
que tanto los padres de familia como los nifes con F.Q., tienden al
perfeccionamiento de sus potencinlidades humanas (objeto de la Peda
gogla); de ahi que una falla en la actitud, tratsmiento, educacién,
entre otras, ohstaculizard dicho perfeccloramiento,

La F.Q., es un tema Interesante, ya que al ser poco cohocidn ex
México y la frecuencia con la que se da, es une buens oportunidecd-
para ayudar a su difusian.

Socialaente es necesaria esta investigacidén, porque al atacar-
las deficiencias en el tratamiento de la F.Q,, tanto en el asfect:
paicolbgico y pedagdpico come en la informacidn mbédica, se conira-

buye & mejorar uno de los problemnos de salud de nuestra sociedac.

Para poder renlicar ests investigacidn se utilizoron, entre --
tras, las siguientes fucntes de informacion:
1) Tesis de medieinat nivel Licenciatura de Ia UVaM.
a)"Muceoviscidosis, cncuesta de su incidencia por redicv gx .
determinacidn de cloruros en un grupo de JOUO ninos. Frescentacd<:-
de 48 canos con clorures altos y un caso de Mucoviscidosis,”™
Autnrs Fro. Javier Kurz de la Mora.
Méxlian D.F.
1967
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Aportacicnes: F,Q.: definicién, frecuencias, etiologls, pato
genia, ansatomfa patoldgica y fisiopatologla, cuadro clinico, esta-
blecimienco del diagndstico diferencial, pronéstico y tratamiento.

b) "Mucoviscidosis
Autor: Ezegulel Lépez Amor,
México D.F.
1961
Aportaciones: etiologla, frecuencis, dingndéstico, pronbs

tico, manifestaciones clinicas, Fisiopatologfia, anatomln patolégica

de la enfarmedad,
2) Folletos publicados por lo Asgciacidn Mexicapz de Fibrosis-
Quistica {4.M.F.Q.) cuyas apotaciones consisten en definir la en -

fermedad, sintoma, pronésticao, tratamiento, diagndstica.

3) Asimismo se conrsultaron diversos auteres para determinar el
lmpacto de le enfermedad en los padres de facilia y en los nifos ,
as{ como para establecer el tipo de educacldéh zéds adecuada, que -

les sirva de orientacidn,

El objerivo de epste trabajo consiste en elaborar un programn -

orientado a capacitar a los padres de familia, de tal modo que cu-

bra las deficiencias existentes respectc 4 la informocidn médica y
a los aspectos psicoldgicos y pedagdpicos de la enfermedad.

Para lograr este objetive . se llevd a cabo el siguiente plan

de accidn:

l.a investigncidn se reallzé en México D.F. ¥ sc dirige a los -

padre¢s de familia juc tengan wa M jo con F.9Q.
0 a 1% afias. Ne 249 ¢asos repistrodos en ba A.MOFL0Q,

entre las edades de-
£1984) sdle 9

fumilias correspunden 4 Jas raracterfsticas anterjormente desceri

tus, por lo que cllas constituirdin la poblazidn total,



Objetivo de la sccidn
“a) Detectar: laes conoci-
mientos que los padres
de familia poscen acerca
de la F.Q..,
tratamiento.

sintomas ¥y

b) Descubrir les conoci-
mientos que los padres
tienen sobre F.Q. y 1la
necegidad de capacitar -
lossmediante la aplica -
cién de cuestionarioa.
c) Evaluar informocidn
obtenida para inferir
conclusiones sobre lps
necesidades de capacitar
y orientar a los padres
de familia respecto al
tratamiento de la F.Q.

d) Eatructurar un pro--
grama de copacitacidn y
orientacién a padres de
familia para dar el tra
tamiente adecuadamente,

e) Comprobar vialidad
del programa mediante ls
aplicacibén del mismo.

PLAN DE ACCION
Accldn concreta

Disefic de un cuestio~-
nario semiasbierto.

Aplicar cuestiona -
rios a la poblacidn
totol.

Compavacién entre si
tuacidn ideal y real
del tratamicento,

Disefio del programa,

Impartir curso a los
padres de familia.

Instrumento

Cueacionario se
miabierto de 22
preguntas,

Cuestionarios
semiabicrtos: 9

Procedimiento
estadistico,
Cuadro compara-
tivo.

Modelo propues-
to por Cecilin
Medina.

Programa propuss
to.



Objetive de la accidn:

£f) Evaluar el programa pa
ra ver su adecuacidén al -
cbjetivo mediante:la eva-
luncién de opinidn de los
participantes e instructpo
res, evalupcifn temdtica
y evaluacién de cada se -
sidn.
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Aceldn concreta:

Diseiic de cuestiona~
rios de opinién,
Diseilo de evaluacién
temdtica.

Disefic de evaluacibn

de las sesiones.

Instrumento;

Formatos Cecilia
Medina.
Cuadro.

‘Cuadro comparativo,

En lo que concierne al método utilizado pars la realizacidén de
este trabajo, se ewpled la investigacidn documental, partiendo de-
lags fyentes escritas referentes al tema y posteriormente apoyadeo -
en é&stas y en el cuestionarioc de deteccién, se elaboré el programn

que pretende cubrir las necesidades existentes de los padres de fn

milia,

Posteriormente se llevd a la prictica el programa y se evalud-
tanto en su contenido, objetivosm, como en au adecuacidn a la recli
dad (mediante la evaluacién de opinidn de los participantes e ins-

tructores).

Este trabojo consta de & capftulos que me degcribirdn posterjor

mente:

Capitule
epltulo
Capitulo

Caplitulo

Capitule
Capicule

# I & Fibrosis Quistica.
§# II ¢ E1 nifio frente o la enfermedad.
# I1I: Los padres frente & la enferme-

dnd de sus hi joa,
f IV: Orientacién a los padres de foami

11a.
V: Investigucidn.

# VvI: Proposiclén Pedegdgica.



CAPITULC # I

FIBROSIS QUISTICA
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CAPITULO # I : FIBROSIS QUISTICA.

Introduccidn:

En el presente capitulo se dard a conocer a groso modo la in
formacién médica mobre Fibrosis Quistica.

Para poder orientar y capacitar a los padres de familia res-
pecto esta enferwedad, es nccesario aclarar en primer lugar lao
que es la F.Q., su origen, sintomatologia, prondstice, consccuen
cias y tratamientoscon el obhjeto de proporcionar los conocimien-
tos indispenzables para el correcte manejo de la enfermedad.

I.1.~ Definicisn:

La Fibrosis Quistica (F.Q.) eos una enfermedod congénita herg
ditaria (no contagioma) que alrera las glAndulas exdcrinas del or
ganismo, principalmente las mucosecretoras, aunque también afecta
las gladndulas sudoriparas y salivales.

Las glénduylos mucomecretoras, al ser alteradas, producen un
maco pegajoso y espeso que origina grandes complicaclones en los
sistemas respiratorio y digestivo, an{ como también en los conduc

tos pancrefticos y hepdtices.
Enh algunos cason, e€n los varones, esta enfermedad ataca a los

testiculos, potr lo que no sdle interfiere con la reapiracién, la
alimentacién, sinc también con la reproduccida.

I.2,- Origen:
Al ser una en‘ormedad hereditarip recesiva, la F.Q. sdlo se

pucede transmitir sl ambos padres son portadores de dicho gen,
existiendc asl la posibilidad de 1/4 en cada embarazo, de que a~
parczca esta enfermedad, (1)

El riesgo de tencr un hijo con F.Q. (en cada embarazo de ma-
nera independiente) estadisticamente hablando, es el sigulente;

{l) Ver anexo # 1 pag. 147



Padre ~—cmcccmcmmcaaeeo SUNOY ~—mmme—mcmccec———— Madre
Portador de F.Q, Portadora de F,.Q.
25 2 50 X 25 T
1jo normal sanc Hli jos portadores flijo con F.Q.

F.Q. sanos

Se ha viato que en cunlquier clase sociveconémica puede ser
afectada de lgual mencra, Ambos sexos la pueden poadecer: de 108
pocientes registrados en la Asociacién Mexicana de Fibrosis Quis-
tica {en toda la Repfiblice Mexicana) 53 corresponden al sexo mas
culine y 55 al femenino.

La splud de lamadre, durante el embarpsze, no afecta ni ori-
gina easta cnfermedad, asi como tampoco las condiciones climatolsd
gicas y geogréficas. Se ha viato que estn enfermednd se presenta
casl cxclusivamente en la raza caucdsica.

De acuerdo a datos proporcionados por Estados Unidos y otros
paises, 1 / 1800 nifioe nace coh este problema, Teniendo en cucnta
que en el D.F, somos aproximadamente 17 millones de personns, se
puede ver que si uno de cada 1B0O0 fidos nace con F.Q., en nuestra
ciudnd exlsten 9444 casos con esta patologin.

Por ser una enfermedad simsuladora {sc le confunde con enfer-
medades intestinales o respiratorias), hay poces registros en la
A.M.F.Q, ; la poblacién mexicana en general ssbe muy poco o nada
acerca de esta patologis, por lo que se puede ver gue la deteccién
hasta este momento ha side minima.

En México nacen de 6,000 o B,000 nifios diariamente, por la
tanto, 81 1 / 1800 tiene F.Q., de 4 a 5 nifics pasan desapercibi-
dos diariamenta.

El ticmpo, 1la severidad (gravedad) y la forma de aparicién
de la F.Q. varia: en algunas personas es tan leve que no s¢ los
manifieata deade el nacimtiento sino que los sintomas se presen -
tan después de algunas semanas, meses y afos de vido; en otras

personas 3 tan grave que hacen muertas.
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"Estadisticamente hablando sc sabe gque entre 1:20 y 1:30 de
la poblacién general ea portadora del gen..." (2)

Medionte el dato anterjior se puede ver que en el D,.F, hay de
567,000 - 850,000 portadores, uin embnrgo aln se desconoce el mi
todo para detectar quién es portador,

Por drbel genealdgice se establecid que ambos padres deben -
ser portadores para que nazca un hijo con F.0Q.

Ninguna perscna tiene 1a minima posibilidad de saber que es-
portador de la anomnlia, hasta que se cass con otro portador y -
ambhos engendran un hijo al que aqﬁe diagnostica lo F.Q., debido
a que esta enfermedad es asintomitice en los portadores.

1.3.- Sintomatologia:

A la F.Q. se le conoce come la gran simuladora, puesto que -
sus sintomas pueden confundirse con los de otras enfermedades e
incluso, varian de una persona s otra, Sin embargo los sintomas-—
més frecyentes son Jos siguientes:

I.3.1.- Digestivos_y aoutricionales:
I.3.1.,1.- Pérdide y/o dificultad pars subir de peso.
Desnutricién presente desde el nacimiento, independicntemente -
del buen apetitoc gyue tenga el enfermo: "...esto puede aignificar

ung mala absorciién digestiva causads por la F.Q. ™ (3)
1.3.1.2,+ Heces fecales anormales: se tienean evacua-
ciones pastosas, [&tidas y sbundantes, de manera frecuente; esato

es consecuencia de la deficiente absorcién de grasas y algunas -
proteinas.

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

1.!.1.4,- Ilec meconisl: no evacua al nacer debido a

la mucosidad pegajosa y espesa.
I.3.2.- Broncopulmonaras:

1.3.2.1.- Tos crénica.

(2) CORTINA W,J. " Fibrosis Quistica ( Mucoviscidosis }." P.3
(3) A.M.F.Q."Ln que todo mundo dche saber acerca de la F.Q? P.6



1.3.2,2.~ Respiracién silbunte, agitada. Par lo geng
ral presents ronqueca.

1.3.2.3.~ Excesiva mucesidod: suele ser pegajosa y es

pesa,

I1.3.2.4.~ Infecciones resplirotorias graves, frecuen-

tea y prolongadas: bronquitis, broncencecumonla.

El alorgamiento de la punta de los dedos pucde ser de las mp
nos o de ]log ples, Esto no afecta la destreza mapwal para el tra

bajo productivo.

Hay una pérdida excesiva de sal, debido al aumento de sodio
y ¢loro contenido en el sudor: ",..en la F.Q. ae tiene dec 4 a 5

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

Se refiere a pequefias protubersnclies que crecen &n la nariz,

I.4,- Prondstico:
La F.Q. por el momento, resulta ser wna enfermedad incurable
debido 8 gue, al desconocerse su ctiologi{a, no se puede detoctar

antes del nhacimiento, ni tampoco atacar.

No obstante, los pacientes detectados prontamente pueden lle
gar a ln edad adulta y prolongarse aun mia, siempre y cuando se
haya iniciado rapidamente ol tratomiento adecuado y no exista -
ain daiic pulmonar:¥.. por lo que de la prontitud del diagnéstico
y de 1a iniciacidén de la terapdutica dependerd el futuro del po-
clente." {5)

"Independientemente de que adn no existe curacidn definitive
para la F.Q., un tratemiento vigeroso, aunado a una tervapia efec
tiva y continua, contribuirfn definiti{vamente a hacer mis largn
y feliz la vida de sy hijo-a." (6)

{4) A.M.F.Q. op cit.P.G
(5) CORTINA W,J. op cir. P.41
(6) A.M.F.Q. op cit. P.9



A.5.- _Comnecwencias de la F.Q. para ¢l enformot

1.5.1.~ Problemas broncopulmonares:

En la F.Q. hay una excesiva produccidn de moco, el cual, al
tener una composicién fisico~quimica anormal {pegajoso y espesc)
favorece la obstruccidn de los conductos bronquiales (principal-
mente los bronquiclos) y la aparicién de infecclonea secundarias
que a su vez originan mayer secrecién de mucosidad, taponando -
con ella otrog conductos, lo euval traerd como consecucncia mayor
sobreinfeccidn y retenclén de ailre (hiperinflacidn ).

Este da lugar a ciertas alteraciones respiratorias, muerte
por asfixia, debido a los dafios irreversibles que sufre el teji-

do pulmonar.

Tante la mucesidad espesa y pegojosa como las infeccienes, -
suelen producir tos, agitacidn, silbido en la respiracibn. Cuan-
do la enfermedad ha avanzado mucho, los pacientes pueden presen-
tar philipos nasales y sinusitis crénica.

Se sabe gque ¢l phncreas desempefla una funcién muy ioportante
en los procesos digestlvos, especialmente en lo que respecta a -
algunas grasas y proteinas.

El moco (espeso y pegajoso) obstruye los conductos pancred-
ticos provocando unm deficiepcia en la capacidad exderina nor -
mal. Esta obstrucridn origina la exclusidn o disminucién de en-
zimas poncredticus que trae como consecuencia la maln abeoreién

intecstinal de las prasas y algunas protcinas,

El pAncreas de las personas gue padecen F.Q., suele Ber mAs
peguefio y duro de lo normal.

A pesar de que el enfermo con F.Q. puede prescentar un apeti
te veraz y excelente, generalmente aparecen sintomas de desnu -
tricién debido a la mala absorcidén anteriormente mencionada {a
pesar de que las colorias reciblidas cstén de ncuerdo a lan edad
de la persona }. Asimismo, suelen presentarse anomalias en el -
crecimiento, dificultad para ganar pesoc y evncuacioues abundantes
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y fétidas con acumulaciones de grasa y ciertos alimentos deficlen
temente digeridos,

Los pacientes qQue presentan F.Q. suelen tener unn ex¢esiva y
anermal accrecldn sudoripara (4 a 5 veces mis contenido de sal
‘que lo usunl), especlalmente en lo que se refilere a sy concentrn
cibén electrolltica; por lo que cuando lan pirdides de sudor ou -
mentan, ya sea por fiebre, calor del ambiente uw otros factores ,
pueden criginarse diversos cuadros de deshidratacidn, llevando a
veces o ocasionar la muerte del paciente.

I1.6.~ Trntamiento de 1a F.Q.

En si no hay un tratamiento especi{fico pnras 1a F.Q., sin em-
bargo existen diferentes terapias que ayudan al retraso del desa
rrollo de la enfermadad,

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

a) Médico: cuya funcidn es la de supervisar, por un periode
mAs o menos largo, la evolucién de la enfermedad en el paciente
con F.Q. Asiemismo indica la dosis de los medicamentos que el en
fermo deberd vomar y la terapla cotidiana que deberd seguir.

b) Padres: MNecesitan una estimulacidn, instruceldn y capaci-
tacldn constantes respecto al tratamiento, debido a que ellos lo

llavardn a cabo en el hogar.

Se puede incluir en este apartado a cuslquier otra persocna
que tenga a su cargo al enfermo, sin embarge, s¢ recomienda que
Bean los mismos padres los que lleven a cabo on 21 nifio ) trata
mliente pertinente.

c) Paciente: o8 la persona (7) que recibirfi el tratamiento i

(7} En eate trabajo se¢ tomarédn come sindnimos; perscens, individuo,
nifio, por efectos de comodidad, asi como también para evitar re-
dundancias durante el mismo. Asi-mismo se tomardn también como si

nbdnimos paciente y enfermo,
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dénec, que lo ayudar§ a llevar una vida mds o menos normal y pro
ductiva.

yo8:
Se requiere de una dieta balanceada, abundante en caloriaa y

proteinas, y escass en groasas.(8)

La deficiencia de encimas se controla mediante un suplemento
pancreitico cuya dosis fluctin dependiende de lo mejorfa en los
procesos digestivos, ¥y la nutricidn de la persona. {9}

Se debe tener cuidado con oquella alimentaclén muy condimen-
tada, puesto que puede eatimular la produccién de acidez estoma-
cal, neutralizande con ello las enzimas necesarias para el proce
so de 1a digestidn. Para solucionar ésto se recomienda el uso de
antidcidos. )

Se suglere cubrir los requerimientos diarios de viteminas 13
poscolubles para suplir sy pérdida, ocasionada poer la mela absor-
cibn y digescién. '

En algunos pacientes que reciben antibioticoterapia, me recg
mienda el administro de complefo B; s1 el paciente presenta dafio
hepitico, se debe nfiadir vitamina K a intervonlos mds o menos lar
gosS.

l.es enzimos patcreiticas se administran para compensanr aque-
11as que el pancrees ne envia al inteatino pera hacer la diges -
ctidn, debido a ln chstruccidn de sus conductos por la mucosidad
ecspesa,(10)

(8) E1 consume de grosas depende de la tolerancia individual de

cada paciente.
{9) Cuando hay mejoria ¢l apetitc disminuye y las evacusciones

ae normalizan,
{10) Administracibén de enzimas varia segin la edad y alimento ip

gerido.
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Loa pacientesa con F.Q, auelep desarrollar ipnfecclones cedni-
cos debido a bacterias (Pseudomona neruginoaa y Staphylococus au
reus} rosistentes o los antiblécicos, Estos medicamentos se ucili
zan, generalmente, para romper ¢l circulo vicloso criginado por
la acumulacidn de las secreciones mucesas que bloquean las.vias-
néreas y provocan infecciones resplraterias, Su uso es indispen
sable ya qua la mucosidadnoe cumple con su funcidn de limpiar y-
eliminar gérmenes.

Las infecciones sc deben prevecr siempre gue sea posible avi
tando el polve, lugares muy himedos y mojades, sobre todo en fn-
vierno.

Se suele recomendar, en algunos casos, la administraocién de
antibilSticos mediante la inhaloterapla; el objetivo que se pre-
tende con allo, consiate en llevar el medicamento ol lugar misao

de la infeccién.

El drenaje postural se utilize en agquellos casos cn que los
pacientes son incapaces de drenar por sl acloz, las secreciones
nucosas del Arbol respiratorio.

El tratamiento se efectda mediante pufopercusiones (on pe-
cho y egpalda), que remueven y desprenden les mucosidad del &rbol
reapiratorio, estimulando la tosa y con ella la expulsidén de las
secreciones atrapadas en el mismo. De esta manera se logra non-
tener las vias aéreas limpias, evitando acumulaclones de secro-

ciones que a la larga pueden originar sobreinfeccidn.

Es convenlente fluidificar el ambiente (mediante un nebuliza
dor con agua) pars diluir la secrecibn del moco. Asimisme, junto
con la pufiopercusidn, se deben llevar a cabo ejercicios respira-
toriog (lnapiracidn y expiracidn) los cuales ayudan a remover -
ias gpecreciones, estimulan la tos, lo cual tiene como resultade
la limpiezn de las vias respiratorias,
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Las pufiopercusiones se llevan a cabo en posiclenes con dife-
rentes Angulos, con el propéaito de que en cada segmento bronco-
pulmonar se remueva y cxipectore lo mucesidad {mediante la tes ).

La puflopercusién debe ser vigorosa mis no dolorosa, y el tiempo
aconse jable para cado posicién fluctida entre uno y dos minutos.(11)

Se recowiendn msimismo, la actividad fisica del pacicnte, ya
que &ata contribuye o remover las secreciones mucosas. Se ha vis
to que la actividad fi{sice tiene excelentes resultados pueste -
que contribuye al autodrenaje, especialmente cuando se corre.

Para fluidificar las secreciones mucosas de las vias respira
torins, es convenliente el uso de inhalaciones mediante neroso -
les que depositan las medicinas descongestionantes directamente
en las pucosas del Arbol respiratorio. Esta terapia debe llevar-
sc a cebo de 2 a 4 veces al dia, No evitar la tos nntes y duran-

te los tratamlentos.

Las pufiopercusiones deben llevorse a cabo en ayunas (por las
mafianae) y antes de acostarse (por las noches).

Cuando ee tienen ataques broncopulmonarea sgudos, se coloca
al enfermc en una tienda de oxigeno (8 a 10 litras de oxigeno -
por minute), debido a la falta del mismo, con un ambiente himedo
para_evitar cfecton irritantes que edte gas puede occasionar so -
bre las mucosas respiratoriss. El uso de antibldéticos, en eatos
cagsos, es indlspensable parn atacar al microerganismo responsa-
ble de eata complicacldn; no obstante, antes de emplear cuslquie
ra de esteos wmedicanentos se deben hacer las pruebas pertinentes-
para conocer la seasibilidad del gérmen.

doriparas:

Debido a que los pacientes conh F.Q. sufren pérdidas de Na (sp
dis) v Cl (cloro) en grandes canctidndes, se recomienda las admi -
nistraclidn adicional de snl en lps comidas, o bien sal en tahle-
tas, sobre todo cuasndo ln nctividnd flsica aumenta, hay climas -

(11) Ver anexc # 2 gque :-.eti=ne los scgmentos a drennr ¥y las po

siciones para hacevlo, Pag. 148
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cilidos, durante cstados febriles nltos; todo ¢sto con el proph
sito de prevenir posibles dJdeshldrataciones, ¢ inclusg, la nuertce.

Asimismo se recomienda que el paciente inglera grandes cancl
dndes de liquidos, pars suplir la pérdida de agun por el audor,



CAPITULOD # 1I

EL NIRO FRENTE A LA ENFERMEDAD
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CAPITULD # ¥I ; EL NINO FRENTE A LA ENFERMEDAD:

Introduccibn:

Para poder mancjar correctamente la F.Q. es8 necesario tener
on cuenta lo que el nihec enfermo siente el respecto; con este ob
joto se incluyd este capltulo en lo tesis, ya que los padres no
s6lo deben conocer ol aspecto médico del nifio sino también el as
pecto psicolégico ¥y social para tratar su enfermedad integralmen
ce,

En el capitulo que o continuacidn se presentn, pretendo pro-
fundizar acerca del concepto, reacciones, necesidades y sentimien

tos que el nifio posec frente a la enfermednod.

IT.1.- Concepeién de la enfermednd en cl nifios

La enfermednad representa para el nifio una experiencia trauma
tizante, ya que su estado lo hace sentirse diferente de lns demds
personas que estdn o su alrededor; le hace diferir respecto ol en
tereotipo del nifio “término medio", constituyende &sto unn sepa~

racién entre 41 y loa gue le rodean.

En los nifos con problemas pulmonares se pueden llegar a prg
sentar transtornos en la atencidn ¥ on la actividad, debido a -~
que suelen ser més débiles y delgados (a difcrencia de otros ni-
fios de su edad), Esta situacién de debilidad no le permite reali
zar todas las nctividades con la misma fpntensidad que otros nifes
por lo que les puede llegar a afectar de tal modo que llegan & no
desear hacer unh csfucrze complementario (ya que asc agotan), vi -
niendo con ello la renunciacién y la inadaptacién,

Estos nifion, asimismo, pueden llegar o sentirse diferentes -
debido a que tienen que someterse a un tratamiento diario y cons
tante, desde el momento en gque se le dingnostica la enfcrmedad.

Antes de los 10 ados, los nifices tienden a sufrir pasivamente
su enfermedad, ya que ¢l concepto y la toma de conciencia que de
ella tiencen, e&s imprecisea. Por lo general estos nificos tienen la
tentoacidn de explotsr su situscifin de enfermos, a £in de sacar -
provecho: mimos, regalos, atencidn de sue padres y demds familin,

Después de los 10 afios, algunos nifies tlencn la necesidad de
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dismular svénfcrmedud; unos por verguenza, otros por el deseo de
autonomis, o bien por el deseo de ser aceptados socialmente;ssi-
mismo, hay aigunos nifions que tratan de disimular su enfermedad-

con una negacidn o rechazo de la misma.

En los adolescentes se encuentran transtornes en su estado e
mocional: tendencias depresivas, snsiedaod, angustia disimulada o
inquiecud consclente frente al porvenir; qué futuro les espera
coh su enfermedad, cudles gon las posibilidades de cncontrar trg
bajo, de casarae.(12)

El adolescente se enfrenta o la destruccidn de¢ sus cspernn-

zas y anhelos, lo qua puede llegar a ocasionarle momentos de on
siedad. (13}

I1,2._ Reaccionea del nific frente a la _enfermedad:

El tipo de rcacciones que tenga el nifo ante la enfermedad,
va a depender del cardcter ¥ duracidn de la misma (14), dqhn ac-
titud de los padres, del clima emotive cn el que se encuyentra el
nifo y sus [amiliaresa, asf como también del lugar donde reciba ol
tratamiento:hogar, heospital, consultorio amédico,

(12) Datos proporcionados por el llospital Brempton de I[nglaterra
dan a conacer que de 150 adolescentes y adultos que sc atien
den anualmente.27 ostdn casados. La fertilidad es {ncierta
pero en el caso de que contralga matrimonic con una persona
sana, las prolbubilidades de tener un hije coen F.Q.: 1:40.

(13} La ansledad qu¢ se presenta en los ndolescentos puede verse

incrementads por lo misma crisis de lo adolescencia, en don

de la persori: se sicnte desubicada, se empier. n conocer; -

1o que continuamente se pregunta quién ea, a dénde va ., qué

desen. Esto los lleva muchas veces a sentirse [rustrados y -

deprimidos por su situacidn.

(14) El cardcter de la cnfermedad se reficre a sl e8 leve o grave,
La duracidén de la enfermedad hoce referencia a si es corta -
porque tiene cura, o bien si 3e trata de un padecimiento in-

curable cuyo preceso de evoluclén en propresivo hasta la

nuerte.
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Llorente (1l979) menciona gue algunus de los manifestacliones
psicolbgicas que se pueden dor en el nifio enferme son las siguien
tess:

- Deseo excesivo de atencidén: se dehe a su situacién de enfey
mo; el nific desen toda lo mtencién pars si, reflejando con ello
el sentimlento egocentrista del nilio.

- Exceso de emotividad: tendenciso ol mal humor, irritacién,g
posiclén y agresividad ocaslonadas por su situacién de enfernso.

- Carencia de reciprocidad: se puede manifestar de dos mane-
rus: como egolsmo {(todo lo quiere para &1), o apastia, renpuncia -
miento, debido a que su debilidad le imposibilita realizor acti-
vidades con la misme intensidad que sus compaiieros.

- Exceso de sensublismo: deseo de set mimondo continuamente.
Necesidad de caricias y de saber que se le quiere,

- Insacisfaccldén constonte ante todo.

- Tendencia a la hipocoendrio pura llamar la acoencidn, ser mi
mado.

- Depresidn por su situnclén de enfermo.
- Inseguridnd, al sentirse difercntes a los demfs.

- Inodaptncién come consccuencia de la inseguridad, por lo
que el nifdo se aisla.

- Sentimiento de frustrocién al no poder realizar las activi
dades con la misma intensidad que sus compafieros, o blen, al pepn
gor que sug ldeales a lo mejor no se llegnn a realizar.

II.3.~ El nific frente a 1a hespitaliizacidn:

La enfermednd hace aparecer en la vida del nific un nuevoe per
sonnje con el que deberi establecer relaciones: el médico, el -
cual necesits gque el nific le tenga confinnza debido o que contl-
nuamente estardin on contacto para supervisar la evolucidn de la
enfermedad, asi como también para determinar el tratamiento que
deberd segulr y los medicamentos que deberd tomar,

En algunos casus deberd separarse de gu familis pRra entrar
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en &l contexto de una nueva institucidén: el hospital. Esto se de
be a que muchans veces las infecciones pulmonares no se pueden con
trolar en caso por la magnitud de las mismas, por le que requie-
ren. de un cuidado cspecinl que gbéle lo obtendrdn en el hespitul.

Dependiendo de la edad del nifio, la actitud de los padres y
2]l tiempo que permanezca en el hospital, cl choque o la reaceidn
del nific frente a dstn scrd de diferente magnitud:

a) Nijios menores de un afio: Spitz dice que el nifio puede lle
gar a perder de pesoc y o presentar un bloques en su desarrollo,

sl no se reemploza adecuadomente a8 s8u mopdre.

Aplicando esto al caso conercte de l1la F.Q., se tiene gue esta
reaccién serin poco favorable ya que de por sl estos nifios presen
tan dificuyltad pare subir de peso, ademids de que su crecimiento
y desarrollo son retardados debido a lom problemas nutricionales
y digestivos cocasionades por la obstruceldén de los conductes pan
credticos {(moco espesc y pegajosc), los cuales se quﬁmpnsihllitg
dos para enviar las enzimas necesarias para la digestidn.

b) Nifios menores de 4 afios: la reacclén inlcial al ingresar
al hospital es violenta: gritan, lloran, menean la cabeza y agreg

den a tedo el que intenta acercarse a &1,

No son muy capnces de comunicar cufles son sus necesaldades,
adends estos nifios tienen una concepcibn irreal dela hospitaliza
cidn.

En este perioda el nilfio reacciona ol dolor y e las amenazas

que represcrtan itos medios de diegndstico y tratamiento.

Suelen ser 1.y susceptibles de recaccionar c¢on angustia en el

momnento de la scparacidn de los padres.

c) Nifios de 4 a 10 ndos: siente temor principalmente al dolor
o dafo que s¢ imagina le van a inferir: asimismo, puede sentir -
temor a las molestios e implicaclones que le causa la hospitali-
zncién, tales como: el uso de aparatos extrafuvs,inyecciones, te-
rapias dolorosas entre otras cosas., Eato puede ocapionar que el
nifio saients un rechaze iacla el cverpo médico y al hoapital.

ket = st P A
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Asimismo, los nifios que se encuentragfentre estas edadey pue-

den mostrarse agresivos ante la hospitalizacién, asi como también
pueden presentar conductas regresivas: problemas alimenticlios,per
turbaciones en el suefio, no cantrol de csfinteres, transtornoc en

el compertamiento, actitudes ¥y conductas infogntiles no propias de
au edad. '

d) A medida que el niido va creciendo, su miedo se va enfocap

do s diferentes cosas: a la anestesia, o perder la conciencia, a

perder el control de sf mismo, entre otras cosas.

" Ante su enfermedad el nifioc puede entrar cn un estado de an

gustia y ansicdad, esto es, un temor vago a lo desconocido, un te

mor a lo que puede presentarse en cualquier momento a lastimarle..V

(15)
" Parn un nifio de cuniquier edad hay muchas cosus extrahas y
parte de sus experiecncias dolorosas:

alarmantes en un hospital, a
ser atepdidos por enfermeras deseg

egtar separados de sus padreas,
nocidas..." (16)

Para prevenir este tipo de renceiones del nific frente a la -
eh muchos hospitales americanos se les entrega

hospitalizecién,
donde se lcs explica mediante dibujos

un ¢cusdiernito & los nifos
qué es el hospital, los aparatos ¢ ilnstrumentos gue puede llegar

a utillzar durante su estancis, as! como también las personas con
les que tratard disriomente:médicos, enfermeras, dietiatas, mos-
trdndoles ante tode ol aspecto positivo de los migmos para quo -~

los niflos no los vean como una amenazn,

Asimisme, varlos doctores recomiendan que los padees acompa-
iien a su hijo en ¢! momento de ia hospitelizacidén, para evitar -
que el niiio sufra pensando que lo hen abandonado.

Este sentimiento de abandono lo puede interpretar como un

castige por padecet una enfermednd de rval magnitud, o bien por -

el hecho de que sus pudres ya no desean culdarle en casa, por lo

(15) MADRIGAL LLORENTE. Los nifios son asi... P.252

{16) SPOCK-LERRIGO. El cujdodo del nific lisiado. P.48
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que prefieren llevarle a dicha institucién (hospital): ante esto
el nifde sufre dafos cmocionanles que lo llevan a la depresidn, a-
batimiento, tristeza, ansiedsd, pucsto que sus padres conatltuycn
al pilar o través del cunl el nifio va adguirilendo seguridad y con
fionza en sl mismo y en los que lo rodean, por lo que el procese
de autoafirmacién de lo personalidad del nifio se verf obstaculil-
zada al no satisfacer adecusdamente sus necesidades.

Sin ecmbargo esta separacldn de les padres es a menudo inter-
pretade erréncamente por los nifios, ya que leos padres no los aban
donan ni los castigan al llevarlos ol heapitel, sineo que buscon
la recuperacién y superacidn de la crisis de la enfermedad.

11.4,.- El nifio frente a la muerte:

Debide o que la F,Q. es una enfermedad que pucde llevar tar-
de o tempreno a un desenvolvimiento fatal (puesto que adn se des
conoce el mode de atacarla), es coanvenlente hablar un poceo scbre
el concepto que los nifios, de diversas edades tienen sobre la -
muerte, ya que &sto es8 una reslidad que todos han de aprender a
experimentar.

Cnsil todos los que sienten miedo A lp muerte en los momentos
més difliciles de su vida, es porque han presenciade la muerte de
algOn familiar, o v¢n otros por alguna enfermedad que sufren o por
otros acontecimjentos trpumdticoa,

El miedo del nific a la muerte indica un profundo sentimiento
de ser indefenso, ue soledad y desesperanza.

Gessoll (1980 plantea lon concepcibén que los nifios tienen sg
bre la mucrte Jdapendiendo de cada edad,

Es interesante ver coéme las corcepciones sobro la muerte va-
rian: olgunos la c¢onsideran como algo ajeno, otros como up proce
so biolégico, otros tum sblo le toman come sinénimo a los mintg

mas del proceso de morir.

De cadn edad Gessel]l dice lo siguiente:

Edad: Concepcihn_de muerte:
3 afios No tiene una conciencla clara de 1o muer

te, L# puwvde llegor o concebir como un -
#iglamjente, una nuscncia,
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Concepcidn de muerre;

El concepto que tiene suele ser limitado
Puede tener una vaga iden de que la muerte da
tristeza o pena, pero por lo general no la re+-
relociona con una emoclién decterminada, ya que
realmente no sabe lo quaBignifica morir.,

Su concepto os un poco mAs reallsta y obje
tivoe, Relnciona la muerte conkel fin, y advier-—
te lo inmovilidad de lo que ecstd muerto,

Para &1 una personn muertads aquella que-
no camina, no ve, no siente,

Relociona ln muerte con laedad, por lo qua
los vicjos son los que mucren primerg.No le -
preacupn su proplio relacién con la muerte o la
de sus familiares.

Puede llegnr o tener un concepto de muerte
ctomo un proceso reversible (una vez muerto puge
de velver a la vida),

Vincula el proceso y concepto de muerte -
con el acto de matar, ln enfermednd,los hospi
tales y la vejez,

A esta edad ¢l nifio va adquiriende un sig
nificado mis consciencte de lv muerte:scpara -
cién de los seres queridos.El niliic pucde sen-
tirse engustiasdo de gue su madre muern y lo g
bandone.No ve la posibilidad de que &1 muera.

Su interés estd centrado en el atodd, en-
tierro y cementerio. .

Su concepto de muerte es mas reflexivo y
realisto.Comprende que ulgin dia morird,pero
niega que dsta llegue a suceder.Posibles cau-
sas de la muerte: vejez, enfermedad, violencia
y agreaion,

Su curicosidod se centra en visitar cemen-
terios,funerales,tumbas y rites,

Ya no muestra interés por los tumbas y fu
nerales, sino que se inelina por lo que sucede
después della muerte.

Mucrte es un proceso natural (mencs cuando
alguien cercano a &1 guere} . Acepts que é1 mo
riré,.

Le da carécter biolégico, relacionandola -
con el procesc de morir: pulsoc no se siente,de
Ja de respirar,No muecstra mucho interés por la
muarte.,

Fendmeno natural, biolbgico gue consiste-

en la negaciéd dd&n vida.Apego o la _tierra. A
cepta que unqﬂuere y es enterrado, Sabe que <

después de lphuerte el cuerpo se desintegra o
momifica,
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______________ rees
11 aiios Interéns por el enticrro y desintegracién.
Desean que ningén pariente mucra. Teorizs so-
bre ia reencarnacién, suecfio large, moarchita -
miento.
Acepta la muerte con simplicidad pero no -
lo de sus parientes. Le ducle la mucrte de un
animal querido,

12 afios Es eacéptico. Todos morircmos de lo contrg
rie habria demasinodo gente cn el mundo.

Creen en la reencernacidn. Algupcs picasan
queo existe unn relacidn directa entre la formn
como ae actia y lo que sucede después de la -
muerte, S6lo los buenes ticnen derecho al ele
lo.

13 afos La muerte es remota e inevitable, La penn
e¢8 pot los que se guedan., Ko hoy dos lugares -
de destino: clelo e infierno.

Se preccups por parientes y omigos que han
fallecido.

14 afos Le interesa mAs la vida que la muerte. La
acepta como algo que va a suceder y es capaz-
de enfrentarse a ella sin temor. Ignora lo gque
sucede deaspués do la muerte,

13 aios La muerte es alge que noa acompada. El alw
ma del que muere no se va al cielo sino que -
permanece en €1 recuerdo de quie¢nes lo conocie
ron. Aferro a 1p vida. No sabe lo que sucecde -
después de la muerte.

Algunos creecn en una forma eXtraterrena.

16 afios Toma con serenidad la muerte de un parlen
te, pero no la de un amigo o idven de su edad.
Cree en el cielo ¥y en el infiernc, algunos la
relacionan con su situncién presente: vida fe-
liz= ciele, vida desdichnda= infierno,
Dasea que la gente gque él conoce no muern
nunca, Muertew proceso inevitable.

I11.5.~ Necesidnd..za psicolégicas ¥y sociales del nido enferma:

Spock-Lerrigo {1967) revelnn glgunas de las necesidades del
nific enfermo, las cuoles deben ser tomadas on cuento para que el
nifio salga adelante mis ficilwmente, Dentro de las necesidades b4
sicas del nifio, las que se encucntran con mayer frecuencia son -

las sigulentes:

11.5.1.— Necesidad do_ssber_qgue sg le gquiere

*

Para el nifo enferino e lmportante saber que sus paodres y las
demis personas que lo rodean le deomuestren carifio, ya que éste -
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la proporcionard scguridod y confianza en ={ mismo (lc hace sen-
tir que vole),

Este sentimiento ae empieza a desarrollar en la infancia, -
siendo que ol niflo capta desde muy pequedio, o través de las mani
festaciones de sus padrea lo que éstos sienten por &1,

A medida que e! nlioc va creciendo, se hacec un poco mgs inde-
pendiente, sin embargo suelc recurrir constantemente a sus padres
para obtener pruebas de seguridad. Es en esta forma como el niiio

va adquiriendo confianza en los demds y en &1 misme.

El nifio, poco B poce se va dando cuenta de gque es diferente
a los demds nifios y de que constituye una desilusidn para sus pa
dres; esto puede llegar a deprimitrlo pues picnsa que aus padres
no lo quieren., Lo mAs importante para cada hijo es el hache de sa
ber que sus pasdres hacen por &1 todo lo que pueden, yo gque con ¢

1lo ve lo importante que es su vida para elloea.

" El nifio responde mads que el adulto a lo atmdésfers emocio-
nal del ambiente an el que vive; y pars el nifio que aln no va o
la escuela, el hogar constituye todo su ambiente." {17)

" El nific en su dependencia necesita amar y atencién, y un am
biente consistente y regular que le de scguridad, Es de esperar
que progreose y sc desarrolle bien, sl sus padres tombién se han
adaptado bien, son afectucscs y plécidos., " (18)

I1.5.2.- Neceaidad de_amigos y aceptacidn social::

Un nifio soleo,tlende a penssr constantemente en su enfermedad
puesto que no tiene distraccidn alguna, asi como tampoco un ami-
g0 con quien platicar y compartir momentos agradables. Esta si-
tuacién de soledad puede llevar al nifio a estados depresivos ¥y
angustiantes debido a gque continuamente pilensa en su problema; a
S1-mismo lo 1leva a un egoismo al ser &1 mismo sy foco de aten -
cién sin importarle las perschas Que estin a su alrededor,

{17) MAYER W, C., SLATER-ROTH. Psiquiatria Clinica. P. 3356
¢{18) ibidem, P, 336
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El desenvolvimiento de la perscnalldad, las reactiones emocia
noles y las conductas normales, ee pueden ver obstaculizadas al
el nific no toma parte en la vida de unn comunidod,ya que el hom-
bre por naturaslezs es social, por lo que logrard madurar en to--
dos los sentidos (bio-pasico-pocial) nl estar integrado on una 80
ciedad, puesto que obtienec de é&sta, lo necesarja para satisfncer
sus necesidades,

Los nihes, como es natural, guieren eatar con otros nifios de
su edad para jugAar y aprender juntos, Estoc ayuda ol nifio enfermo
a darse cuenta no sélo de sus limitaciones ante ciertas nctivida
des, sino también de sus habilidades personmles: donde &1 puede
hacer algoc mejor que otros.

El nific enfermo debe ger capaz de aprender a compartir sus in
taereses con otros nifios para lograr su acepracidn social, Asimisg
moses neceasarlo que ae les ayude a aprender a scbrellevar los ma
nifestaciones de ldstima de la gente, ya que &sto lo ayudard a
sy adaptacidn sceial.

Ls necesidad de ser aceptoado por los otros es gencral, y a -
todos los seres humanos les gusta ngradar., La intensided de esta
necesidad depende d2 la experiencis que se tenga en la pripera
infancla. Una excesiva dependencia de la aceptaclbn de los otros
puede llegar a perjudicar 1o adaptncidn social del niho.

" Los nifivs necesitan un contacto frecuente, cercanc e intimo
con la madre a f£in de formaer el lazo sociol que permite a la:ma-
dre y después a ctrus personas, influir en el comportaomiento del
nlfio. " (19)

I1.5.3.- Necenidad de_jucego_y_recrencibng

El nific necesito de tiempo libre pars Jjugar, yo que el juego
representa una parte escncial en la manera de cerecer del pequeiio;

a través del juego desarrolla facultades de coordinacidn, fuer -
zas flaicna, hobilidad y conclencin de las cosas y exprosns emo—-—

(19) FINNIE, N.B. Atencidn en el hopar del nific con paraligisce-
rebral, P,17
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clones. Vor estas razones se ve gue el juenpo es importante para
el nifio enfermo, ya fque concribuye a su desarrolle fisico y men-
tal, nal como tambidén o Au adaptacldn y aceptacidn, pues cs a tra
vés de éste donde el nifio va adyuiriendoc un mayor conocimiente de
8l mismo, a medida que se da cugnts de aquello que puede hacer y
de lo que lec gusta, aumentando con ello la confionza en si miamo
y aprendiendo ciertas pormas que lo ayudardn a la convivencia sg
cial.

I1.5.4.= Negcesided de_orientacidn,_control, disciplina:

La disciplina es necesaria en el nifio enlermo yno que le edu-

ca la conducta y lo lleva el dominio de sl mismo.

Esta tiene por objeto ls expanaién del mer y el ejercicio de
la plenitud de las facultades del nido, el cual, pore compensar
el sentimiento que tienc de su debilidad, debe cstar segurc de 1a
fortaleza de aquellos de quienes depende, y cuya proteccidn le ean

indispenaable.

Loa nihos necesitan que sus padres les pongan limites, yao que
a través de ellos desarrollan sus propios patrones de comporta -
miento, Unn persona desorientada, sin control, va glendo recha -

zada puesto que no respets la normo de convivencia secinl,

" Us nifo serd més queride y por lo tante mis feliz, ai ha g
prendido lp manera de llevarse blen con los demds personas. "(20)

Stnunembargo, cuando las medidns disciplinariaos resulton exce-
aivas (van mas alli de las capacidades del nifdo) respecte a lo
hecha por el pequefo, éste se da cucedta y considera cl adulto una
persona injusta, Por otrn parte, el nifio sabrd sin lugar a dudas
cyando ha sobrepasade los limites, aceptarid la disciplina justa
que el adulto le aplique y lo respetard por haber insistido en
fue #e mAantengan aqueliles limictes, De hecho, los nifios parecen
gozar cuando se establecen limites y aunque no pueden expresarlo,

comprenden lao necesldond de respetarlos,

(20) SPOCK-LERRIGC. op eit. P. 11
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Loa nidos con impedimentos deben desarrollar un comportomien
to mocinl adecuado como cualquier persana, y deben aprender que-
una conducta inconsiderades causa la demaprobacién social.

La disciplinea, se adquierc gradualmente y desde muy pequefios.
A-penas nacido el nifia, empezearé a formar un important{sime vin~
culo con sus padres que lo hard buscar su aprobacidén y evitar su
desaprobacién; esto ¢8 todo lo que un nific necesitan paran apren -

der que comportamiento es aceptable y cual no lo es.

La desaprobacidén no es un medio muy eficaz paro enseiior el -
comportamiento social, Es mucho més cfectivo seguir cstimulando
¢ ir hacia adelante en una secuencia gradual ininterrumpido, de
mrnera gue no se permita al nidfio detenerse en su desarrolle.

Todos los nifios atraviesan por unn fase completa de depen -
dencia y unidad con su familiam, la cual constituyc el primer en-
torno inmediate,

Los nifios pegueiios tienden a depender mucho de los mayores -
para resolver sus problemas y recibir su tratamiento cotidiano ,

Durante los primeros cuatro & cinco afos de vida, el nliic ne
cesita de la presencia fisica del padre o de la madre (o de cual
quier persopa que lo sustian a quien el nifio percibe como figu-
ra protectora. Fato forja el sentimiento de seguridad del peque-
fio, hacidndolo menns suceptible al temor, y ayudindolo e vencer-
los inevitables repares propios de su desarrollo,

Mientras el |+queio siente que puede conflar en sus padres y
crea que estardn J[untoe a &1 cuendo esté en peligro, atravesard -
s8in problemas lcs aifios de desarrolle y crecerfi haste alcanzar la
modurez.

Los nifioa enfermos requieren que se les ensefie a llevar & ca
bo aquellas actividades relacioradas con 1a vido diaria (como su
trotamiento} con el propdsito de que domine los aspectaos pricti-

cos de cada dia. Este aprendizaje debe ser grodual.

La educacién debe ser un estimulo y una preparacién pars la-
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‘autononie no un medio para mantencr al nifdo baojo la dependencia
de sus padress consiste en c¢ierca forma en un acostumbramiento -

de los nifios a prescindir de ilos padres,

El noveno cungresc internncional de Fibrosis Quistica presen
La unos estudios realizados con dos grupos de adolescentes de di
ferentes cdades: a) Grupqhe i3 a 14 ghos; b)) Grupo de 15 a 17 a-
fioa, donde se llegd a las siguientes conclusioneas:

Se dijo que los adolescentes coen enfermedodes erénicns kcomu
ia F.Q.}) depotan un retrasc enh el demarrollo de su independencia,

Los estudios que se hicieron tomaron tres clementos psicolo-
gicos de la F,Q,: su naturaleza crénicay su desenvolvimicento fa-
tal; la visible desventaja de su crecimicnto retardado.

Los rosultados de estas invegtigaciones fuecron las siguientes:

- Adplescentes de 13 o 14 oflos: mostraren um pequefio rectardo
en lo que respecte 2 hacer citas con jovenes de su edad, perc en
generul, neo tuvieron menos actividades fucra de casa gue cual --

guler adolescente sano de su edad,

Parecian ser menos independientes en el monejo de sus conflic
tos Bociales: experimentaban menos responsabilidades en lo que -~
resipecta o su higiene personal.

- Adolescentea de 15 a4 17 mfios; no tuvieron menos actividades
sociales que el grupo enterior,

Sc vibé que su responsabilidad cra mener en lo que respecta a

vivir las reglas de la salud,

La adolescencia es una etapa en la que le persons busca su -
propia independencia (autonomfa), quiecre afirmar su personalidad
por lo que su conducto suele manifestaorse en forma de rebeldin;
esta actitud se puede dar cohtra el tratamiento, ya sea por que
les quitn tiempo, por el hecho de que uno autoridad se lo ha map
dado o bien porque sc sienten esclavos del mismo, deseande por ¢
llo romper con todo aquello que lo haga dependiente. Como consc-
cuencin de este rechazo pueden originarse grondes problemns en
la salud debido 8 que ésta se¢ doterfora ante lo falta de trata -
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miento.

Fara prevenir en cierta forma ¢ste problemsn, os necesario que
se ptepare ol nifio, desde pequefio, para que haga suyo el tratamien
to y de esta manero forme parte de au vida cotidiana; logrando és
to, el adolescente no hard a un lado su trotamiento puesto que lo
considera parte de sl mismo.

" Los padres se ven recompensaodos al observar la independen-

cia crecicente de su hijo y una personnlidad que puede adaptarse -
a otras personss ¥y 4 otras situaclones.,™ (21)

Es importante que los nifos con F.Q, sean tratados como per-
sanas normales, ym que poseen una habilidad intelectual normal y
no presentan ninguna dificultnd para moverse de un lodo para otro,

Estos nifios no presentan problemss para comunicarse, as!{ como
tampoco pore comprender lo que se les dice, por lo que pueden -
llevar a cabo un trabajo ordinario en la escuela,(22)

" Independientenente de muchas limitecicnes, los nifics-as -
con F.Q. pueden y deben llevar unas vidas activas y fellces.'(23)

" Los nifies~as ton F.Q. deben ir a la eacuela y disfrutar to
das las actividades normales que un nific normol lleva. A los ni-
fios con F.Q. se les debe exigir igusl que a todos los dembs."(24)

Los adolescentes con F.Q. muestrun por lo general las mismas
carncteristicas que loa sanos, talea cowmo: formorse ideales, do-
sarrollar ideas politicas, religiosas,éticas, sfdn de independen

cia y rebeldia, «ntve otras.

Se dice que ¢! aific con F.Q. debe ser tratado como unn persg

(21) FINNIE,N.B. op rit. P.24

(22) Los retrasos que puedon preseptarse sc deben, eqﬁa mayorfia -~
de los cansos, o las hospiltalizaciones debidas a los crlsis
sgudas de su cenfermedad,

(23) A.MGF Q. pp cit. PLL2

(24) ibidem. P.12
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na normal y aceptarlo, ya gue el nino desde que nace es parte de
ls familia, y junto con todos los miembros de la misma parte de~
la humanidad; este nifio participa de la perfeccidn potencial del
género humano ( inteligencla, voluntad, sentidos internoe y ox -
ternos), lo mismo que sus evidentes imperfecelones, lo cual se np
nifiesta generalmente en la herencia y de mudqﬁés especifico en-
la asitupcibén familiar; ",.,es precisamente angui donde surgirén -
las primeras {rustraciones iniciales. Si los padres sge percatan-
de su unidad con los propios hijos por un ladoe, ¥y de la unidad -
potencial de sus hijos por el otro, no se inverpondrin ohstdcu -
lo8 en el camine evolutivo de agquellos." (25)

Por otre lado, la UNESCO (1977) defjende el derecho que tie-
nen los enfermos de ser tratados como personas normales, ya gue
todoa los individuos, findependientemente de la enfermedad que pa
dezca, mercce recibir los cuidados que necesita, yn que es contri
buyente al bien comiln de su comunidad,a trevés de las aportacio-
nes que le proporciocna a la misma, y =1 valor que édstas pueden te

ner para los demas,

El nifio necesita ser amado y aceptado como si fuera un nide-
normal; oceptado tal cual es, con sus limitaciones cuplesquiera-
que dstas sean. Una aceptaciédn de tipqhormal.que haga que n;ta -
blezcan relaciones Mutuas sntisfacterios entre el nifio y su fami
lja, permitird que la personalidad del nido se desarrolle en el-
ambiente min favorable, A 1o larga lo que importa no es ser fisi
camente perfecto o muy inteligente, sino lg habilidad de enfren-
tarse serenamente al mundo, de ser emistoso, servicial y Gtil, -
lo que hace m uno socinlmente acepteble. Ya aea que un nific sco
normal o lisindo al nacer, logrard mbwm fAcilmente su felicidnad y
podrd desempeiiar un papel satisfactorio como adulto, si crece -
dentro de unno familia alegre, mEentada y unida.

(25) WEIHS,T.H. Nifios necesitados de cuidndos especiales.P.184



CAPITULO F III
LOS PADRES FRENTE A LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS
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CAPITULO # I11: LOS PADRES FRENTE A LA ENFERMEDAD DE SUS HIJOS:

Intraduceidn:

A continuacidén se presentan lus diferentes actitudes que los
padres de familia ticnen respecte a la enfermedad de sus hi fos.

Este capftulo es consecuencia de los anteriores, ym que estas
actitudes (que los padres poscen) se deben s la enfermedad de sus -
hijon, por ilo que es de utilidad conocer chmo pueden llegar o reag
clonar ante ¢l diagnbéstice y transcursoc de la enfermedad, nsi co-
mo el tipo de educocldn errdnea que e¢llos plensan es la odecuada-

para el nidoc, por su situncién de onferma.

II1.1.- Actitudes de los padres ante el dingndstico:

Las actitudes que los padres de familia pueden llegar a tener
varfan dependiendo de cada uno; sin embargo, hay ciertas actitu -
des que sqﬁreacntan frecuentemente en aquellas parejas que reci -
ben por primern vez el diagnéstice de la enfermedad de su hija,

ITI.1.1,- Shock:_

Cuando se les infoerma por primera vez que sus hijos padecen -
una enfermedad incurable, asombrados y con un gran sentimiento -

de pena 8l no tener idea de lo que deben hocer.

No es sorprendente que muchos padres tengan scntimientos am -
bivalentes con respecto a su hijo, es decir, gque a rutos sienten-
amor por &1 (como 8l fuernm normal:que no tuviera ninguno enferme-
dad), y en otros momentos vuelvun a sentirse afligidos, angustia-
dos hasta rechozantes., Esto sc debe a que en realidad quieren al
nifio, pero no aceptan sus impedimentos y sufren por ello. Quizi-
traoten de resclver estec problema cawsbiando de doctores, buscando-
a alguien que les ofrezca una curacién 1£medinta. o milagrosn.

Ante este shock inicial, log padres pucdeqbrescntnr las ai -
gulentes reocclones:

Esta negacidn conslate en hacer & un lado el diagndsticoe pa-
ra no angustiarse ante lao amenoze de perder al hijo. Esta angus-
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tin es tan grande que llecva o los podres a no aceptsr consciente-
nente la enfermedad del hijo.

Kobler- Hoss (1979) afirmon nue lo negacibn dJdel diagnéstico y
el aislamiento de los padres se debe a que sienten incapacidad de
hacerle frente a la situacién presente, ya que les resulta depri-
mente y triste.

El rechazo del diagndsatice sucle ser mhs corocteristico de la-
madre, puesto que la relacién madre-hijo es intensn; por esta ra-
zbén, la madre puede llegor o sentir que la enfermedad ln dafia o -
s{ misma: la smenaza de una enfermedod mortal en el nific represen
to simb&licamente la muerte para la propla madre.

Debido a que la enfermedad perturba, anguscia y deprime a los

padres, éstos preficren negar la realidad tratando al nifieo como -
si no ruviera noda, por lo que corre el rieago de exigirle mds a
114 de sus copacldades,

Tarnopol (1983) dice que los padres tienen miedo de enfreantar
se 8 la realidad,le cual no les permite asumir una acciédn positi-

va en beneflcio de su hijo, y¥a que les resulta penoso aceptar los
hallazgos de un exdmen digndacice, cuando loa resultados son drés
ticos.

" Cusndo una madre y un podre tratan de hacer ereer el uno al

otro que su hijo no tiene un defecto serio, dicha actitud levanta
una barrera oncre ambos, Tienen miedo de enfrentarse m la verdad."
(26)

Lo que sucede teslmente con los padres que niegan la realidad
de Im#ituacién, ¢s que son a sl mismos a quienes traten de enmas~
carar la verdad, yu que a través del lhijo, son ellos mismes los -

que se sicnten afectados por la enfermedad,

Ern general se ve como este tipo de reuccidn de los padres se

debe en gran parte el deseo de nepar el sentimicento deoloroso que-

(26) SPOCK-LERRIGO.pp cit. P.6
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les produce ln sericdad de la enfermedad del hijo ¥y su prondstico.

Sopck-Lerrigo {(1967) aflrman que después del choyue inicial,
viene un perfodo de resentimiento en los pandres en donde suelen-
preguntarse ¢ Por qué tenla que pasarnes esto a nosocres 7. Esta
reaccién se da por el heeho de que laos poadres ven en el hijo su-

futuro, su continuidad.

Por lo genernl, los padres sienten que sus hljos son su mejor
contribucibén, por lo que cuando uwun hijo sufre una enfermedad incu
roble, éste hace impoesible las metas que se habfon propueste, por
lo gque los padres sufren una hertds muy grapde y honda en su or-
gulla, que muchas veces puede ser mis doloreso que la desilusidn
del hijo.

ITI.1.2,- Angustia:

Los padres sienten onsiedad y angustia ante la enfermedad de
su hijo, debido o gue se slenten sbandonados a sus propias (uer-
ZAaS8.

Esta angustia, asimismo, s¢ debe o que los padres seben que-
es uno sSituacldn qQue no pueden dominar debido a que rebasa sus -
posibilidades, sintiéndose por ello desamparades ¥y con deseos de
hulr mediante el blogueo de li vidnan imaginaria, al ver omenazado
su roel de protectores.

Los padres pueden llegar a prescatar momentos de depresion ,
tensién y crisis de llante frecuentes, nl enterarse de que su hi
Jo no podrd llevar una vida parccida a la de los otros nifics de-
su edod.

" La enorme responsabilidad en tener un hijo-o con F.Q., los
cuilidados ¥ los posibilidades de complicaciones graves y serias,-
causon e¢n los padres una gran tensidn y depresién que pueden ser
conatantes.”" (27)

Asimismo, cuando los pandres de un nifio con F.Q. estén cons -
clentes de que esta enfermedad requiere una adecuadn atencidn y-

un tratomiento constente para fque el nifio salga adelante, al ver

(27) A.M.F.Q.op cit.P, 11
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s¢ incapacitados ¢ impotentes pars llevarlo o cabo, pucden sentir
se angustiados profumlamente puesto que temen no saber actuar ade
cuadamente en ¢l momento de una complicacidn. De esta manera, los
padres se muestran onsicsos al vivir copatantemcnte los peligros
de la enfermedad del hijo.

Por otra parte, los podres pueden sentirse angustindos ante-
el sufrimiento que en un momento dado puede llegar o sentir su hi
jo, como consecuencin de su podecimiento. Ante esto,loa padres -
pueden deprimirse al sentirse impotentes para evitarle cualquier
molesctia o dolor al nifio, asl como también para do le suflcicpte
apoyo emocional ol mismo,

I1I1.1.3.- Sentimiento de_culpa:

Les padres pueden llegar a sentirse culpables por haber pra-
creado un hije enfermo, sobre todo cuando la enfermedad es de ca
rdcter heroditario,

El Beptimiento de culpa ",,.guele exiatir en los padres con-
hijos con F.Q., sabiéndose"causa" del problema de au hijo-a al -
ser portadores." (2B}

Asimismo, los pedres en su angustis pueden sentirse mhs o me
nos culpables, por no hoher podido preveer y prevenir la enferme

dad, o hlen por no honcer lo suficiente por el nido,

Tarncopol (1983} dice que tal vez los padres sienton la nece-
sldnd de culparse ¢l uno nl otro como parte del conflicto en el-
que el nifo es un nero incidente,

"...los Bentimicatos de culpa, que destruyen la posibilidad-
de una actuaclildn « Yicoz, suele Ser 1la base de serias dificultades
entre el esposo ¥ la mujer." (29)

Esce sentimienteo de culpabilidad puede troer como consecuen=
cia el que los padres recurran 8 la hiperproteccidén que corres -
ponde a la afirmacién de su poder protector y a Lln afirmecibn de

su amor. Tomando en cuenta las censccuennisap que esty actltud pue

(28) A.M.F.Q. op eit. P.11
(29) CRUICHANE ,W.M. El niiit ron_dafo cerebrol. FP.29
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&e traer consige, se origina ",..en los demas hijos, Bentimientos
de celos o resentimiento al ver que au hermanito-a se lleva aten-

cién especial de los padres. " (30)

Los padres sufren hondos sentlimientes de culpa, por lo que -
tratan de aliviar su pena y compensar el defio hecho al niie ino-
cente, de una de estas dos maneras: condenidndose a una esclavitud
s8in descanse en el culdado del nlfio (sobrcproteccidn),v proyectan
do su culpa hacia leos docrLores, trabajadores sociales o maestros,

acufandolos airadamente de descuidos o equivocos.

Por Gltimo el sentimiento de culpo que tienen puede deberse-
a que se sienten incapeces de dar a su cdnyuge el consuelo que ne

cegita, puesto que é1 mismo no lo clene,

Spock- Lerrigo (1967) sostienen que ante lo enfermedad del nj
fio, los padres ".,.en el fondo de su corazon no pueden evitar el
santir en ocasiones clerte reaentimiento en vista de Gue tienen -
que privarse de muchos placeres, sacrificar ambiciones, gastar -
gran cantidad de energia (en realidad gran parte de su vida) pa-
ra ayudar al hijo." (31)

En general los padres sienten rabla e irritacidn, como un e-

lemento de lucha contra la enfermedad del hijo:

- Rabia ante la propia impotencia,la cual puede manifestarse

ante!
+ El sentirse y saberse impoaibilitadoes, Iimpotentes ante la

enfermedad, ya que, a pesar de que algunos pueden contar con los-
medios materiales necesgrios, se aienten imposibilitados al ne pg
der hacer nada para evitar que el nife padezca dicha enfermedad.

+ Por no poder preveer y prevenir la enfermedad.

+ Por ser responsables de la enfermedad del hijo, al ser -

poertaderes del gen gque la origina.

(30} A.M.F.Q. op eit.  P.11
(31) SPOCK-LERRIGO.op eit, P.5



- Rabia ante los médicos:

+ Como un resentimiento por haberles pronosticado y diagnos
ticado la enfermedad del hijs,

+ Por no ser lo suficientemente competentes como para ell-
minar definictivamente la enfermedad.

Por no saber detectar quién ecs portador del gen,
- Rabia ante la gente an genecral:
+ Por tener compasidn de su hijo,

+ por criticar a su hijo sin saber los motivos quo lo¢ ori-
llan & actuar de dewrminada maners.

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

Hostilidad:

+ Deblido a que los padres sienten destruldas sus esperanzas -
acerca de que sus hijos pudieran salvarse,

+ Frustracibn al ver que la realizacibén de sus metas y ambl-~
ciones respecto al hijo, no podréin verse cumplidas debido a la -
enfermmedod que padeze.

+ Wacia los gpropios hijos, por la enfermedod que tiene, aun-
que ¢l nifio no tenge culpa de ello.

+ Debido a que el padecimiento de su hijo es una verdadera-
molestie, ya que limiva sus actlividades,

Asimismo los 2adres pueden llegar & sentir rabia debido a que
la enfeormedad de wus hijos constituye para ellus una agresidn,ln
cual los montliene on un estado y nervioslsmo que los lleva & to-
mat unag actitud mgresliva, irritante onte las circunstancias que-—
los rodean,

1IT.1.5.- Socledad:

Los padres que Ltienen ua hijo enfermo, purden llegar a sentiyp
s+ alas, ",.. aislades de los padres de los nifies no invélidosy
wepotholmente si aquellos wo dejaban o sus hijos jugar con el ni



fio nfectado." (32)

Esta soledad puede llovar a los padres a estados depresives y
descompensncliones, ya Aque los lleva & la rememoracidn de vscenans
penosas, ¥ la Incapocidad de recuperar la encrgin invervida en su

hi jo durante 1la enfermedad.

Por otra parte, log padres de un nifio enferno pueden llegar &
sentir soledad, debido a que, a pesar de consatituir un matrimonic

no se npoyan lo suficlente para afrontar ta situocidn.

Después de haber atravesado por un perflodu de shock en el -
cual los padres no se conacientizan de la ianformacidn que les pre
porcionan accrca de la enfermedad, viene uq&er{odo de gobreacti-

vidad caructerizado por la constante cunsultn.,de otras opiniones

y bisqueda de informacidn, en el cual los padres tratan de indn-~
gar todo lo que pucden sobre la enfermedad: qué es, por qué se -
produce, qué lao origina, cudl es sy prondstice, cémo tienen que-
estructurar su casa y los métondos especificos para manejar al ni
fio en laa diferentes situociones que se presentan dentro de la —
vida familinr.

Asimismo, desean buscar informacidn sobre la enfermedad, pa-
ra conocer toda la verdad de la situscidn y no sentirse engafindos,
asl como también para reducir el sentimiento de culpabilidad que
tienen,

Les actitudes anteriormente mencionadas no se den aisladamen
te, sino que souﬁnterdependientes. ed degir, que ung tiene como-
consecuecncla otra. Una persona puede llegar a presentar todaa -
las actitudes anteriormentqﬁencionadns.

I11,2,- Rencciones de los padres en cl transcurso de la enforme-—

dad:

Cuandc el nifiec tiene que ser hoapitalizado, los padres pueden

(32) SPOCK-LERRIGO.op cit. P.3
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angustinrse yn que estn separacidn puede ser la deflnitiva, debi
do a 1n seriedad de la enfermedad que podece el hije.

Por otro lodo, " alguncs padres encuentron en que las despedi
das son tan dolorosas que tratan de pbandonar el cuarto sin decir
adlds".(33) En este caso, el niio va perdiende la confianzs en -
sus padres puesto quec lo abandonan en un lugar desconocido para

&1.

Las rencciones vmotives de los padres frente o la enformedad
¥y hospitalizacibn del nifio, desempefianun rol importante en loa rg
accibn de fste.

Actualmente los padres pueden llegar a mostrarse iranquilos-
con relacidén a la hospitalizocién de su hijo, ya que es en esta-—
insvitucidn donde su hijo podrd beneficlarse de las mejores téc-
nicas de diagnéstico y tratamiento de su enfermedad,

I11.2,2.- Regatep:

Kobler-Ress (1979) opinan que en el lapso intermedio de la en
fermedod, leos padres se centran en el uso de diversas formas para
pedir y/u obtener una prolongocidén del tiempo de sobrevivencia -
de sus hijos.

Esto demyestro que la posible pceptacién del diagndstico y -
prondstice que tienen los podres es puramente intelectual, ya que
emocionalmente &stos mantienen la esperanza de selvacién. Esta ac
titud de esperanza, llevn n los padres a une necesidad imperante
de conovcer todo Tespecto nl tratamiento, investigaciones y hallaz
gos recientes que pudieran salvar al hijo. Esta biiquedn la toman

loy padres como tagio para mencjar mejor la enfermedad del nido.

111.2.3,- Abandono:

Hay diferentes formas de abandonar al nifio enfermo; entre e-
1las se pueden encontrar:

- Descuidar el tratamiento,permitiendo que svance el proceseo
i la enfermedad. Con cllo los padres no ponen los medios necesa

351 SFOCK-LERRIGO.pp cit., P.53
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rios pera que el nific se desarrollo y encucntre su blepcstar, si
o que lo abandonan o sus propios fuerzas, paro que la naturaleza
actde por si misma.

~ Ne proporcionarle un ambiente {averable que lo impulse a re
cuperarae, En cate aspecto se muestra cl poco interds que tienen
los padres ante la enfermedad de su hijo, lo cual lo va consumien
do poco a poco,

- No dedicar el tiempo ¥ ln atencibn neccsaria y suficiente-
para ¢l desarrollo de su personalidad y pura lo estimulaciédn que
necesitno como medio para salir adelante.

- No dar el apoyo emoclonal y ufective necesarto pora la pro
pia estimulacibén del nino y la aceptacidén de su enfermedad.

-~ Muches padres sec conformsn con esperor, asumicndp la acti-
tud de dejar que otra persona lo haga, por lo que denotan su 1-
rresponsabilidad ante el cuidado de su hijo.

- Otros padred estdn diapuestos o delegar el trabojo de bus-
car soluciones pura saus hijoa,permitiende ton ello fque oktros osu
mon cl peso campleto de la responsabilidod que les compete, debi
do 8 que no tienen gnnas de salir y trabejar por el futuro de sus
hijos,

- Hay podres que sip yucrerlo, abandonon o ou hijo al ne dag
le ¢l tratamlento que necesita porgue le results doleroso para -
&ute,

- Otros padres no io hocen, debido o que les quita mucho -
ticmpo y los cansn fisicamente,

_ Impreparocién de los padres pora atender a los hijos.
- Incomprensién de la pena por la que atroviesa el niio.

Otro gire que puede tomar el pbandone es el que se reflere o
los demhs hilijos, es decir ol descuido que &atos pueden sufrir de
bido a que leos padres centran toda su atencibdn en el enfermo.

Asimismo, el abandono puede manifestarse en el descuido de la
salud mismps de los padres, los cuales enfocan todo su ctiempo,cnoer
gins y ntencién al hijo enfermo.
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ITI,2.4,.~ Dificultnd econdmica:

Spock-Lerrigo (1967) opinan que hay clertos padres de fumilip
‘que no se sienten tranquilos si no goastan en demasfia sus energfas
¥y su dinero, aun sabiende que no aprovechan al hijo y privan de -
lo indispensable o los otros micmbros de la familia.

Hlay otrns familiass que, agobindas por las crisis de la cnfer
medad, se dejan llevar por el pénico, tomando medidas innecesari
ag de las que mAs tarde se arrcpienten, tales como: verder su ca
88, sacar a los otros nifios del colegio o emplear la cconomin po
ra eapecular en la holsa con resultados desastrozus.

Los problemas econdmicos estdn ocasionados por ci hecho de -
que los medicamentos, la hospltalizacién y el equipe recesaric -
para dar el tratamiento de la F.Q. , suelen ser muy coros; por lo
que 81 wvna fomllio cuenta con los suficientes recursos econdmicos
se verdi menos angustiada que nquella que no tiene mucho dinero,-
por lo que pueden llegar inclusec a ahbandenar cl tratamiento del
por no poder costearlo.

La posible muerte del hijo suscita el miedo y la huida de a
guellos que lo aman, Esto puede ser imfiigen de un proyecto (gque-
no tiene cumplimienta), que los padres tienen pora sus hijos.

Cuando se tratu de enfermedades crénicos, los padres pueden
llegar o soportar mejer la myerte de su hijo, por haber podido -
realizer vn trabaf: de duelo progresivo: ocuparse del nifio, cui-

durlo mejor y miwarlo.

Kobler- Ross diee que la nctitud ante la muerte cs una tarea
de tiempo limitado, que incluye trabaju emoclioral pera alcanzar-
2l reajuste necesoario ante lp tristeza inevitable,

La afliccidn que pueden llegar a sentir loa padres ea normal,
yu gue &sta se dobe o lo amenaza de perder ung relacidn que les-
oa sigulficativn: ven gue sus proyectol ¥ expectativas no se cum

plicadn.
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Para alguhos padres que ven a los nifos declinar poca a poco
y sufrir, la muerte 1n pueden llegar o tomar como una liberacidm
ﬁuru el nifo, Ante esto, los rescciones de los padres son menos-—
_drnméticns-ya que tuvicron tiempo de habituarse progresivemente
a osta muerte.-

Cuando la mucrte esth préxima y ya no hay remedio, los padres
pueden recurrir o meconismos de defensa, resurgiendo en ellos -
las conductas potoldgicans que se prescentaron eoun el diagnbstica,

Los padres pueden mostrar agotamiento emotivo que los condy
ce a ln descompensacién de los mismos, que hasta ese momento ha
bian podido mantener el equilibrio .

I11.3,- Tipos de educncidp errdnen ante el nino enfermo:

El tipo de cducacidn del nifo enfermo variard dependiendo de
cada pareja, es por esto que a continuacidbn se presentan Jos di
versos tipos de educacidn o los cuales los padres de familia pug
den llegar a adeoptar, cuando tienen un hijo con F.Q.

I11.3.1,- Padres tolerantes:

Este tipo de educecidn es aquel gue permite hacer al hijo -
mds o menos lo que é1 quiera, de tal! modo que los padres son ip
dulgentes y demasiado consecuentes con sus hijos,

Aslmismo, este tipo de padres suecle mimar enp exceso 8 sus -
hijes, déndoles mis cosas de las que realmente necesitan.

. Estna onctitud sc¢ debe a que los padres cratan de coopensar de
alguna forma la enflermedad de su hijo, o bien para elisinar el -
sentimiento de culpabllidad que tienen por haber procreado y ser

los portadores de la enfermedad. .

Estos padres de familie pueden llegur o angustisrse debido o
que se sienten ipseguros e incapaces de imponerse a su hijo en-
fermo, y&a gque plensan fque no deben exigirle nada debido a su pa
decimlente; es por esto gque “,., se ven ipducidos a compensar de
algfin modo la desgrocio o sinsabor de la enfermednd econ unas acti
tud exagerddamente tolerante, con una reduccidn masiva de las g
xigencias y de los esfucrzos impuestos.” (34)

{34) Enciclopedia do la Psicoleogia, Psicologin de 1a vida fami-
linr.P.126
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John Gabriel (1971) dice que este tipo de educacidn pueden
Ilegar & presentar en los hijos las sigulentes consecuencias:

El nifo suele ser ¢l cldsice puquedc mimado, desobodiente re-
belde & inestable, el cual tiene frecuentes oscllaciones de humor
y de conducta: pasan de la confianzn a la desconfianza, del con-
trel al deaquicio, de la findepondencia a la dependencin, de 1o o
misatad y soclabilidad a la asgresividad y hostilidad.

Todo esto lleva a gue exiscta una distorsidn en la funcidn o -
ducativa, ya que lleva al nifio a verse privado de los estimulos y
entrennmiento autoritnrio que necesgitn para su equilibrio emocio-
nal y para la formacién de su personalidad, asl como también para
controler su impulsividad.

Asimismo, este tipo de cducacidn lleva al nific & una inadapta
cién, ya que deseard que los demds lo mimen, por lo que al no re
cibir io mismo, el niifio puede llegar a sentirse agredido, tomando

€l una actitud agresiva y violenta: robietas, golpes.

Como los padres se niegan a ponérles limitea a la conducta de
sus hijos, no les dan la oportunidad a éstoa de desarrollar el do

minfo de s{ miasntos.

LA enfermedad del hijo hace que éste sea miés valioso para los
padres, yn que féstes se encientran anslosos de su bienestar y se-
guridad, por lo gue toman unp actltud sobreprotectora que se mani
fiecates por el apeyo a los cuidados excesivos y al hecho dqher de-
masiado indulgences, Algunos padres pueden llegar a pensar que -
nunca deben regafiat al nifiec por el hecho de que éste se halla en-
desventaja reapcito a los demis por la enfermednd gue padece.

Esta actitud trae como consecuencia que el nlio nu llegue a -
desarrollar fortalern interna puesto que casl nunca le dejan hacer
las cosas por =i mismo, no logrande por elle desarrollar un aenti
miente claro de identidad independiente.

Algunos veces la sobreproteccidm se puede allernar con irri-

tabilidad ¥ rechaz20, por lo que ¢l nifc ma {(ecscontrola al ver
que unas veces los padres se compurtan carifiosos con é1 y otras-—
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sc muestran proocupados, irritables,anslosos: ",,.dicha ansiedad
impide que permitan al hijo o ser independliente, explorar sélo
¥ tener aventuros con otros nifes." (35)

"Esta actitud sobreprotoctora puede spr unn respuesta de los -
padres o la afirmacldén de su.podor protector ¥y o la afidrmacidn de

84 omor.

Sin embnrgo los poadres no se don cuenta de gque esta actitud -
entorpece la cvoluycidén de la personnlidad del niio debido a que el
pequeiio no puede separar sus propiaos zctitudes de los de sus po -

dres.

"Los hijos de padres posesnivas son generalmente aprensives,co
mo 81 el munde fuese un lugar peligroese, Ha adquirido de sus pe -
dres ansiedod y confusién por lo tanto, se tornas incapaces de ha
cer algo," (36)

La salud mentol de los nifios estd cstrechamente vineculados con
gy sentimiento de seguridsd, e¢s decir, de ser amado y protegido,

Muchas vecca les sentimicntos de culpa impulsan o los padres
a hacer demasiado por el hijo enfermeo; esto se debe ol deseo gue
tienen de compensarle de.nlgunn formn su desventaja, o blen, paras
ocultar su propile sentimicnto, desilusién o incapacidad de omarlo
de una mpnera completa, por lo gque suelen creer que deben hocer -

todo por é&l.

Si me permite que el niiio domine el hogor, dice Crickmay{1975)
se sauscita un estado do desequilibrio que resulta nocivo para to-
doa, en particular para el niiic enfermo. Si la vida del hogar gi-
ra entorno a é1, es naturpl gue pretenda lo mismo fuera delfhogar;
esto le torna la vida innecesarinmente ardua, y a veces hace que-
los terapeytas y maestros les resulte dificil ayudarle,

Se deben cevitar las relaciones exclusivistas padres-niiio,ya -
que Au pogterior ingresmo a la escuela serd doloroso, Leos procesos
de desarrolle sccial deben ser graduales de manera que: el nijio -
primeroe se siecntm seguro sole con su madre y deapués lentamente,
generalice la segyridad con lasm demAs petrsonas,

{35) GABRIEL,J. Desarrollo de 1a personalidad infantil.P.70
(36) ibidem, P.71
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" Amar a un nific significa ayudarle @» erecer y desarrollarse-
hesta ser un individuo maduro, seguro de si mismo. Los padres so
breprotectores ippiden ese desarrollo;infantilizan al nife." (237)

111.3.3.~ Padres_autoritariod:r

Son aquellos padres que piensan que lo cducacldn consiste en
hacerse obedecer, por lo que muchas veces hacen a un lado la enfer
medad de su hijo y le exigen quqﬁleve a cabo tareas que van mis a
114 de sws capacidades, con tal de realizar ¢l ideal que ellos no
pudieron alcanzar ¥y que para el nifo enfermo constituye una meta-
irreal, ’

Parn lograr esta, los padres sSuelen adoptar normas cstrictas
de crianzo que justifican con el hechg de no querer maleriar al -
hijo. A esto mse une el control excesive y la falto de afecto que-
los pifios necegitan, por lo que son trotados con brusquedad debi-
do a que su padecimiento lo consideran uns molestia,

El contrel excesivo fgue-ejercepn loa padres sutoritarios, pue-
den ser de dos maneras:

- Hedlante castigos corporalas severosicuando el .nifio tiene -
reacciones emotivaos normoled debidas o su padecimiento, tales co-
mo fiebre, dolor, ecte.

Ante esta reaccién, el nifo suele tornarse agresivo y social-
mente cruel y atrevido.

- Madiante preceptos morales ante les cuales el nifio suele -
volverse soclalmente tlmido y apocedo, retroldo y con problemps -
de relacidén social.

Ante esto el niita enfermo puede reaccionor de diveraaa maneras
de acuerde a su  perscnalidad:

- Nifioc activo: puede llegar o oponerse a la autoridad reaccip
nande a ella con agresividad y terguedad , la cunl pucde estar rg
forzada por la (rritohilidad de ls-enfermedad, yo» que le causa mo
lestias fisicas que le implden estar de buen humor,

*47) WOLMAN,B,.B,El nifio ante el temor v ¢l miedo, P,113
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Cualgquier fracasc fque tengn el nific lo toward como cohsura

personal,

~ Nifio pasivo: se somcte o lo gque le mondan sus padres. Se
timido, dado & 1o fantusla y ensucho.No desarro-
por micdo a que lo regs

vuelve retraido,
lian su creatividad ¢ inicintiva personal
fien,

La excesliva exigencia crea en los niiies un sentimiento de an-
siedad, por lo que el mejor miétodo para provocar anngustia y frus-
tracién en un nifio enfermo, es fijarle metas muy elevadas o inal-

canzables.
Como se ve, estc rtipo de cducacidn afecta las relaciones socia
les del nifo, el cunl 8i bien yo ha sido rechazado por la enferme

¥y se ha aislodo por sentirse incapnz de realizar-

dad que padece,
medionte-

nctividades con la misma intensidad que sus compadcros,
esta actitud, el nifio corre el riesgo de ser pnuevamente rechazado
puesto gque vuelve al nific un ser agresivo, o bien , timido ¢ in=se

guro.

1171,3.4.~ Podreos desnfectos:

Son aquellos padres gue rechazan al hijo per su grave padeci-

miento y par las nolestias que lo enfermedad les ocasiona.

John Gabriel (1971) dice que estos podres le demuestron al hi
jo una indiferencin peneral por suhseauridud'r una folta de inte-
rés por su desarrollo personal y socinl. Asimismo, este desinrerés
viene acompafiado por el descuido fisico del nilio.

Las consecuencins de esta actitud, son entre otros: retardo en
el desarrolle corpéral (lo cuel en los nifoa con F.Q, seria perju
dicial porque su crecimiento es.inferior al normal ), retardo cn-
el lenguaje, habilidades sociales; ademés, eates nifos suelen mog
trar a menudo un deseo excesivo de aprobaclén y afecto,
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CAPITULO ¥ 1V: ORIENTACION A LUS PADRES DE FAMILIA:

Introduccidn:

Con base o Ins capitulos anteriores, se pretende dur en este g
portado, uno visidén general acerca de la educacién, actitud y am -
biente que ¢l nino enfermo necesita para su desarrollo y madurocidn,

Para poder desarrollarlo, es necesario tencr como base jlos 3 -
anteriores, ya que de los renccicnes, tipos de cducaciédn, actitudes,
enptre otros, a¢ parte pera poder orficntar u los padres de familia-
para wanejor la eanfermedad y contribuir al desarrollo integral de-
sus hijos.

Para poder orientir a los padres es necesario tener ecn cuenta-
la importancie de la familin para el desarrollo global de los ni -
fics. Es por cato gue se¢ incluye en este capltulo para tener en cuen
ts todos los factores gue pueden liegar a efectar el ambiente que-

rodea al nliio.

IV,l.~ Lo fomiliag:

n g familja, segin el cocepto actusl, ecs la comunidad [ormada
por upn hombre y una mujer, unidos por luazo matrimoniel durable ¥y -

exclusivo, y por los hijos nacldos de ese matrimonice. En un senti-
do mds smplio, la familia comprende sdemds de los padres e hijos,
las mujerea de los hijos y sus hijes, y las mujeres de los nietos-
y sus hijos.”™ (38)

Tomando eh cuenta a estos miembros (incluyendo & los esposos de
las hijas y de las nietas), vemos que lag familia forma una pequeiia

sociedad, por lo que tendrd wun fin al cuxl pretendan lleger juntos

(bien comin).

La familio desde ¢l punto de vista de la prevencidn, es muy im
portante ya que es el lugar donde el nifio realiza sus primeros o -
prendizajes y en donde comienza a desarrollarse su personaolidad.

(38) DE ACEVEDO,F, Socioleogia de la Educacién. P,.123



- 46 -

"... €l sprendizaje de los primeras palabras, el de caminar, el de
saber expresarse. Después cl de pensar por s! miswo; mAs tarde el
de 1a autonomia afectlvg&. per Gltimo el de la separancidn del te-
cho comin al formar el hijo un nuevo hogar o seguir otra vecacidn.”
(29)

Esto se debe a que el nifio pequeiic estd abierto a todos los -
futures, por lo tanto, lo que llegue a ser cuando sca mayor, de -
penderd de la educacidn y el carifioc que le hayan dade sus padres,
puesto que ellos son los primeros que estdn en conhtacto con &l ni
Ao,

Le educacién inregral le corresponderd a la {amilia, ya que -
1a educacidn es la prolengacién del acto de la procreacibn, por lo
que esta deberd conslstir en la promocldn de personas dotadas de-
alma raclonal y libre, esa decir, en ayudar 2 los hijos o desorro-
llar una personalidad integrms, ¥o gue como éstos son pequefios, no
tienen la experiencia ni los conocimientos acerca de cdme deben -
conducirse a cada momento, por leo que necesitan que alguien los -
gule, los qulern, y los estimule pora lograr su desarrolle. Lus -
padres prestan la mayor contribucién emocicnal e intelectual al-
desarreollo y futurec de los hijos. ’

El culdado y la asistencia de los padres sobre sus hijos, no-
puede medirse en meses o en afos, porque el amor que une al hombre
y la mujer, para ser verdadero, no sdlo debe ser continuo, sino -
que debe tener una duracién ilimitada, por constituldr una donseilbn
totol, en una conunidad de vida estable y exclusiva.

Los padres scu el ejemple del popel que los hijos deberdn de-
sempefiat de mayares, por lo que es muy importante que cada padre-
lleve a cabo sy funcibn adecuadamente para que el procese de iden

tificacidn sea correcto.

Por otro lada, lo manera como los padres acepten al hijo y =
su enfermadad, serd lo forma come los dembs micmbros de la fami -

lin (incluso cliifo mismn) 1a seepten; de ahl que sea tan impor -

(A7) UMLLOAVO.ML.E1 Excado Educador. P,130
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‘tante tomar una. actitud pouitivn. para que el nifio no sc ven dafip
do en su senusibilidad.

) La familia es un factor importante en lu vida del nifio enfer-
ma, ya que &gta le proporciona ln escimelncidn educativp que nece
"mita, as{ como tambidn los medios o través de los cuales cl nifo-
adquirird seguridad, confianza, bilenestar fisico (el recibir su -
tratamicnto), y en general tode aquello que lo llevard nl desarro

llo arménico de la persona.

El nifiec que crece on una atmésfera hogoreia nfectuosa, entra
en ol mundo de sus iguales y de los adultos con la conviceidn de
ser aceptado y de aceptar a los demds., En cambio el nifio que se -
siente rachazado por wus padres entra eén cl mundo con el temor de

que nadie lo quisre.

Cuando el nifio es temervosc, halla en sus padres comprensién -
de manera que la confianza en sf{ mismo aumenta, sc vuelve menos de
pendicnte de la aprobacidn de los otros, lo cunl aumenta sus posi
bilidades para establecer buenas relaciones mocinles.

Existen una infinidad de responsabilidades que les competen a
los padres desde ¢l momento mismo en que contraen matrimonio y tie
nen hijos, dentro de las cuales sc pueden mencionar las siguien -

tes:

~ Cagat! es8 necesario que los niflos tengnn un lugar donde esta
blecerse, descansar, y en ¢l caso del nifio enfermo, un lugar don-

de reciba el tratamiento,

- Vestido: para cubrirse del frio, Los nifios con F.Q, necesi-
t8s que se les abrigue bien en épocas himedas y frias, ya que, de-
bido # su enfermedad una pequefia gripe se le puede llegar a complj
car: bronconeumonia ocasionada par la falta de cuidados, as{ como
también por la carencia de una vestimenta adecuada.

__ Sustento: s través del alimento, les nifica y las personus -
en general obtienen del mismo, los elementos necesarjios .para su -
desarrollo, as{ como también las energles para trebajar,
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En los nidos con F.Q. se debe llevor p cabo una dietan bolan -
ceada bajs en grasns. Asimismo, e¢s necesario que los padres les -
proporcionen los medicamentos Y aparatos necesuarios para su Lrata
miento cotidiano.

~ Proporcionarle afecto: para que el nifio se desarroclle emocio
nalmente bien. El nifio necesits saber que se le quiere, yo que eg
te sentimiento le proporciona seguridad y confianza en s! mismo y
en las personas que lo rodcan.

- Proteccibn flsice y pesicolbgica: ya que los nifios por su mis
ma natursleza, son débiles, pequefios, indefensos, per lo que nece
sitan de los mayores pars que éstos le den fortaleza, geguridad,
confianza, esl como también loa lineumlentos de cémo deben manejar

se a s{ miamoa.

Wolman (1981) dice gue los nifios son fisicamente mis débiles
¥ pequefios; tiencen menos ecxperilencia y menos conocimicntos que -
los adultos, por lo que son menose capaces de hacerle frente a -
loa peligros, por lo cuasl, ¢l niflo se hace dependiente del adulto

respecto A esto.

Los nifios peguefoa, y en especial los que estdn enfermos “.,,
necesitnan de sumisidn, de afecto, confesidn de su debilidad carac
terizada por la décil acomodacidn v las cosns y a las personas -
que los rodean." (40)

La proteccidn no delbe confundirse con sobreproteccidn ya que
tan sélo hay que dofender 2l nifioc si tiene razdn o si ne lo puede
hacer por si miswo . Los nifios deben aprender a resclver sus pro-

blemas por si misnacn.

- Estimular ¢! desorrollo de sus habilidades: permitiendo que
el nino enfermo porticipe de las actividades del hogar, asi como
también encomendatdole pequeiias torcas que lo lleven al desarro -

llo de sus potencialidades.

- Controlar a los hiljos: poniéndoles limitea a su actuaclén,-
¥a que de esta manerg aprenden las normas de convivencia saocial

(1t} GOLLIN,G.Compendio de Psicolopia Infantil. Ed. Kapelusz, Bup
nos Alrea, L . P.35
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dominio de s! mismos y la educacidn de su conducta, puesto que g
través de la disciplina es como ae van formando las propias puutas

de comportamiento,

El medio familiar es un factor importante en el desarrollo de
la sensibillidad del nifio, ya que desde muy pequeiiv empieza a imi-
tar ¢ identificar la actitud de los padres, por lo que es neccesa-
ric que éstos tomen unn actitud positiva, coherente, comprensiva,
"

cariiiosn, para que los hijos vean en elloa lo gue significa ser

padres"”,

Pora poder educar sl nifio enfermo, es necesario que los padres
" comlencen por educarse ellos mismos, aprendiendo la manera mis idd
nea de tratar al nifie, es! como también la forma d¢ dorle el tro-
tamiento, ete,es decir, todo angueilo que le proporcione al nific un
amblente propicio para lograr su desarrollo y blenestar f{isico.

Asimismo se requiere que los padres se maontengan en una acti-
tud firme,para que el nifc se de cuenta cuande desapruebasn su ac-
tuacfdbn y para evitar un posible chantajec afective por parte del-

mismo,

La madre conatituye la base de lo farmacién del nifio, puesto
que pasa la mayor parte del dia con &1,

El nifie, ¥ en especinl el que estd enfermo, necesita de la -
presencia de la madre ya que ésta lo tranquiliza, lo alimenta y -
le hace compaiia.

La madre tiene en sus manos el equilibrio afectiva de sus hi-
Jos: ella pucde darles poco emocionalmente: abandono o trechazo,
o bien demesiado: sobreproteccidn. Ambas actitudes son erréneas ya
que llevan al desequilibric afectivo del nifo.

El papel que le corresponde a la madre es el de dar amor a su
familia, terpura, carifio, comprensidn y delicadeza; todos estos o
lementos ayudan a modelar la sensibilidad del nifio.

Esta sctltud de ternura y delicaleza, la manifiesta ol nifia
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enfermo en lao medids en que le brinda su ayuda y deavelo duronte-
su desarrollo y ain, al llegar a lo madure=z.

La madre se encarga de llevar al nifio al doctor cuando se re-
quiera, con el fin de observar la evolucidn de la enfermednd y -
del tratamiento con oquue deberd seguir; asimismo, se encargs de
informarle al marido cémo ha evolucionade su hijo ¥ el comporta-
miento del miswmo.

El padre es necesaric en el hogar por varias razones:

- Para ayudar a 1a madre @ sentirse hien en su cuerpa y fellz
en su espiritu, ya que:s

+ Puede egcucharle paclentemente mientras ella dialoga para »
desahogar sua problemas: sobre la dificultad para dar el tratamien
to del nifo, la necesidad de comprar nuevos apnratos médicos, medi
camentos, e¢tc, los cuales son importantes para el bienestar del -
hijo enfermo.

+ Pucde respaldarla cuando lns personas la critfcan, ya sea -
por haber procreade un hijo eafermo o bien, por cualquier otra si
tuacidn que la haga sentirse deprimida.

+ Puede proporclonarle ratos de descanso, ddndole el tratamien
to al nido enfermo, bafiando a los demds nliios o bien, llevandola
a cenar, al cine o a dar uns vuelta para que salga de la rucinn.

+ Para sostener la casa con su autoridad: yn que el padre re-
preaenta la ley y ¢l drden que paulatinamente la madre introduce-
en ln vide del niiiz, a fin de no ser ellms sola la que brinde amor
y fuerza,

La autoridad del padre vicne a socorrer directamente cualquier
pituacidn de inseguridand, ya que la autoridad no os otra cosn que
una fpcultad a trovés de la cunl se estimula el acierto ¥y se co -

rrige el error,

Para ejercer adecuadamente lo autoridad, el padre debe tomar-
una actitud comprensivo y de aceptacidn con rvespecto a sus hijos
nobre todo cuando tienen un nido enfermo, para poder corregir su-
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‘comportuqicnto con el mayor aclicerto y tacto que sen posible, toman
do slempre en cuenta la capacidad del hijo enfermo, para no vxigir
le mids n0lld de sus posibitidades,

Lo nutoridad estd bien ejercida cuando favorece la armonfn -
de los miembres de la familia, y cuando los lleva al fin que tie-

nen como socledad,

" La autoridad del marido sbdlo tieno sentido cuando contribu-
ye @ unirlo miés Intimamente o su mtjer, como syhrotector natural,
y & creer un clima de equilibrio afective para el desarrollo de -
sus hijoa," (41)

- El1 padre es necesario’ para el nifo enfermo, a caura. de
sus cunlidades que lo diferenclan de otros lombres. por lo que -
con su ejemplo le ensefia a su hijo el papel que le corresponderé
descmpefir al 1llegar a la edad adulta, Asimisme, el padre les prg
parcienard la fortolezs y rudezs gue muchas veces ln medre no se-
las puede dar, debido a las caracteristicas proplas de su asexo.

Muchas veces el podre puede llegar a anguatinrse cusndo no to
ma parte en la experlencis penosa de la enfermedad del hijo, debi
do & que la madre le ho negado todo papel octive en loa misma, yo-
sea porque ella se considera la finica copaz de dar el tratamiento
al hije, o bien, .porque considera que su marido es demosiado ru-
do, torpe para el nifie, cuya fregilidad tiende la modre a exange —

rar.

Los mejores padres son aquellos que conservan su cepontanei -
dad intuitiva, sienten lns necesidades del nifio y dan las respues
tos adecuadas; no son obligatoriamente permisivos o priori, tampo
co rigidos, pero aseguran una cilierta continuidad y son siempre a-~
bicrtos a las neccaidades,

El padre y la madre son iguslmente necesarios o sus hijos, ya
que cada uno ticpe una funcibdn educativa diferente que debe cum -
plir,

(41) ORTIZ,J.DiAlogo conyupal. P.113
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Los padres son los priteros modeladores y compafieros de sus-—
hijos pueste que los nifos pasan los primercos aiios de su vida a -
su ladoide ellos depende ¢l que recibhsn (los hijos) la estimula -
cién educntiva necessrin para la formacién de su personalidad.

El pnpel de cada uno de los padres es especifico, pere esto -
no quiere decir que sea su tnice papels as! la madre tpmbién tie-
ne el papel de auvcorided ¥y el padre el del amor,

Para aceptar de mejor grade sus responsabilidades respectivas,
afirman Spock-Lerrigo deben distribuir el trabajo de una manera -
que copvenga o su situncidn famllier; asi por ejemplo, mientras u
ne se encarga de dar el tratamiento al rifio enfermuv, el otro pre
parard los medicamentos y apatratcs necesarios parn ¢l tratamiento
con el propdsito de lograr todos juntos la mejoria y cl bienestar
del nific enfermo,

" Una parejs que ho establecido su matrimonioc sobre bases sbli

das, generanlmente puede encontrar la maners de ayudarse mucuamen—
te a sobrellevar los nuevos problemas.” (42)

Los padres del nifio enfermo tienen la necesidad de hablar so-
bre sus propies sentimleptos, con el propbsite de darles salida y
entenderlos. Cuando hay un verdodere compafierlismo entre marido ¥y
mujer, es mAs fé&cil que acepten sus problemas ¥ busquen juntos su
solucidn, yo que apovéndose y comprendiéndose mutuamente los ayu-
da o salir adelante,

Al comparcir los problemas con gu pareja no adle buscan un -
consuelo, sino quue ésta es la mejor mancra de ayudar a su hijo.

La actitud primrrdiosl que deben tomar loa padres ¢s ese amor-
que da seguridad sl nifie, el cual le permite desnrrollarse al pro
porciovnarle riqueza y equilibrio & su propia vida.

IV,2.- Oricntaciones parn los padres de familia:

Es necesario, para que el nific se scepte a sl mismo, que los-
padrcs acepten que su hijo es diferente, sin sentir por ello ver-
T2 SPUCK-LERRIG0.0Q cit.P.26




- 53 -

glenza o decepeidn, yo que la actitud que &éstos tomen ante el po-
decimiento de su hijo, serd la actltud que éste tome hacia sl mig
ma y su padecimiento,

Es importante que los padres acepten serenamepte la enferme -
dad de sy hijo, porque sdlc de esta manera es como luchardn para
ayudarlo a salir adelante, Por esto mismo, la actitud més deseable
"...consiste en écepcurln y comprenderla. De esto setivud ea lbigi
co que aurja la responseabilidud de ocuporse de tales nifos de la

mancrs necesarina parn desarrollar ol mixilmo de su potencial,™ (&43)

La aceptacidén es diferente de lo resigoncidn pasiva, yu que la
primera implicu el hecho de que los padres troatan de ayudar a que
cl nifio enfermo salgn adelante, en camble, en la resignacién se de

ja solo al nifio porque su enfermedad no tiene remwedic.

Lo nceptecién de la enfermedad suponhe que en lus podres hay o
na excelente comprensidn, puesto que un climd ormonicso, un alien
to mutuo, continuo, y una nyuda oportuna, hardn més por el nijo -
que una atmbésfera de reprobacién,

La razdn por lo que eos tan importante que se llegue 2 un ajus
te satisfactorio es porque de otra menera, el niic enformo ivd te
niendo ceda dia mayor impedimento, y la f[eliecided y la vida soclal
de lo familin se verd parcial o totalmente destruida,

" La aceptacidn desprendidn de s mismo destruye todo vestigio
de autocompasién, verglcnza ¥y resentimiento. Actitud que permite
gue la persona viva.saltiafeche y en armonls consigo mismo, le a-
yuda a llevarse bien con leos demis, porque cuando el individuo ha
resuelto sus proplas dificultades, comienza 2 interesarse £2n las-
otras pereonas, lo que lo ayuda a enriquecer su nuevs vida." (44}

Por todo esto, es necesario que después de haber lograde 1a a
ceptacidpn del nifo enfermo, se adopte ante éste uma actjitud esti-
mulente, coherente, coen un climnp de confianza para que el nific se
desarrolle. Pero on este clime [amiliar debe existir asimismo la-
mAxima disciplina, cariiiosa y justa, amable y razonada, perco deci

(43) BARBE,W.B, Lo educncidn del nifio excepcional.P.123

(44) CRICKHAY, M.C.Logopedin y el enfoque Bobath en pardlisis ce-
rebral. P, 141
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dida y firme, para que el desarroilo del nific sen armbnico, es de
cir que logre sy madurez tonto en ¢l planoc fisico, mental, emocig
nagl, sccial y espiritual.

" Para aceptar, tiene que haber un trabajo personal de repun-

€io o nucstra® proplas expectativas, de comprender al otro, de -

quererle dar lo mejor conforme a aus necesldades y posibilidades'
(45)

IV.2.2,.- Tretar_al nifo como_una_personn_normal:

En copltulos anteriores sc menciond como una delas necesida -
dea del nlfic enfermo la de ser tratado comepersona normal, esto -
es porque en €1 cngo concreto de los nifios con F,Q., no difieren-
de los nifios sancs de sq%dud nl en el ospecto intelectual (puesto
que tienen una inteligencia neormal), ssl como tampoco en su habi-
1idad paro comunlcarse y comprender lo que se les dice, por lo que
son cappces de llevnor o cnbo los estudios que le competen a su e~
dad. Sin embargo, algunas veces estos estudior pueden verse retra
sades debido 8 loas hospltelizaciones v recaldas que tienen ecatos-
nifios come consecuencin de au enfermedad,

No se debe dejar de tomar en cuenta sus posibilidades y capa-
cigades, sino que en base a8 cllas se les ayude & salir pdelante |,
porque como cualquier otra persona, el nifo enfermo tiene mucho -
que aportar s su socicdod. Asimismo estos nifios no deben ser mas-
mimodos ni consentidos gue el resto de sus hermanos,

I'or otro lande, se puede decir que es importante ¥y necesario -
¢l contacto con onrns nliios sanos, yn fque é&stos le permitirdn gue
entre con mayor ripidez a la labor escolar normnl, lo cual 1o haw
ri sentirse menous alslado y separedo del mundo: asicismo su equi-
librio afectivo se verd menos comprometido,

Lo UNESCO (1977) afirma que toda persona {(cualquiern que seo-
sy minusvalia o cnfermedad) morece recibir los cuidados en rozén-
de lns aportaciones que pucden suministrar a la comunidad de la -
que forpa parte, y ol valor que eatas aportaclones pueden tener -

J45) GOVELD DE MERINO.M%41 hifo tlene sindroue de Down% P &



para los demas,

Se les pucde dor 1o oportunidad de sentirsde contribuyentes al
bien comiin de la socicdad; si se les privae de lu posibilided de -
trabajor, llegan n hacerse mids dependientes de las dembs, pierden
el reaspete de sl mismos y tienen la impresidén de estar sosegados,
paclficos, aplacados.

Se debe incluir al nife en la familia, dejdndolo participar en
lns actividades de la mlsma, pero su horario se debe plavear ade-
cuddomente para no empalamarlo con la hora de su tratamiento o des

canso,s con aquellas en las gque los otros micmbros de la familia

quieren divertirse, Por lo tanto se les debe brindar los mismas
portunidades que n los demds micmbros de la familia, lo cual ecs -

lo

favorable para su desarrollo y madurez,

Los podres pueden Ber tiernos y comprensivos cuando la ecosaldn
lo requiere {(esto ayuds al nifo o sentirsec guerido y seguro) y -
tamblén afectuoses: sin excesc de mimos, ya que éstos confunden y
desconciertan al nifpec.

Los padres deben ser coapoeces de contemplar objerivamente a -~
sus hilijos, e¢s decir, de evaluar las cuyslidades, habilidades y po-
tenciglidades de los mismos, asi como también sus defliclencias, -
porque sblo tomandoelos glébalmente, es como Be les puede educar -
integralmente.

Los padres ideales son aquellos gue, si bien ntienden al nifo
enfermo ¥y satiasfacen sus necesidpdes fisicas y emocionales, no se
dejan envolter pour completc del problema: saben que a pesar de la
enfermedad, el nifioc tiene que galir y seguir el cursc normal de su
desarrollo, y mlcanzar por lo menes-.clerte grado de independencin
respecto & ellos, .

El nlfic enfermo ticne las mismas necesidades emocionales y so
c¢lales que los otros nifics sanos, Necesita amor, no mimes, cuida-
do pere ho consentimiento ¥y, ante todo, oportunidades para desen-
volversa, ger duefic de s! mismo y alcanzar el crecimiento sccial-
que le permita aocupar en lo sociedad, el lugar del adulto indepen
diente.

Con una educnclidn de este tipo el nifio tiende & ser estable y
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“equilibrado, puesto que al mismo tletipo gue le dan llbertud, se =
tlepne que sujetar a las normas gue los padres le presentan. Tienc
ofecto, carifio, amor, ternura,comprensién, pero a la vez recibe u
na disciplina razonada, justa que se adeclia s las posibilidodes -
de su enfermedad, es decir, que no se le exige més alld de sus ca
pacidsdes, lo que denote una exigencia comprensiva por parte de -
les padres.

1V,2.3.- Ante_la enfermedpd_y 1o hospitnlizacidn:

Los padres no deben sentirse personalmente culpables o reapon
sables de lo que le acontece a su hijo, ya que se trata de cues -
tiones sobre lns cuales ellos no pueden tener ningdin control,

Es necesario que se enfrenten a 1la enfermedad del hijJo de un-
modo realista, aceptar los hechos como son, cowmprenderlos y procy
ror llevar edecuadamente ¢l tratomiento que nyudard a clevar el -
promedio de vida de su hijo,

Parn que el nifio se adapte mds fdcllmente a la hospitalizacién
ea necesario que el nifio se sienta segure y se lec ensefie que el -
médico es un amigo en el que puede confiar. Se recomienda que du-
rante ¢l proceso de la hospitalizacién, los padres acompafen a su
hijo, ¥ una vez hospitalizado es importante que las visitas sean-
tan frecuentes como les ses posible, para que ¢l nifio no se sienta
abandonado.

IV.2,4,~ Unign_fomilinr:

La F.Q. o8 une vnfermedad que esclaviza o todos los integran-
tes de Ia familia. Aungue se pucde entender que esta enfermedad -
es dolorosa, incuru>le, deprimente, costosa, s0leo cuando se hm -
convivido con un :nfermo que la sufre se puede comprender cabal -
mente hasta yué grado resulce insepertable. Los hermanos, al igual
que los padres, suelen tener transtornos emoclonales graves.

l.e enfermedad de un bhijo constituye la piedra de toque de la-
nctitud y madurez paterpnas, por lo que ésta puede hacerlos mis -
fuertes, mhs autdnomos v adultos, ml tenerse que enfrentar o una-

wjtuacidn desconocida, y cuyn reaccidn repercutiri tanto en el ni

%y enfermo, como en el reste de la familia.
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Lo cunlidad mis impertunte que debe tener una familia es la g
nién ¥ el campaierismo de los padres, parn que pcepten compartir-
plnpnmente lo responspbilidad en el cuidado de su hijo.

"Lo ideal eg que los padres se unan mis v sc opoyen ol uno al-
otro con el propbdsite de comportir los problemas y las nlegrias.-

El esposc se debe dar cuepts del enorme consuclo que os pars
ella &1 poder hablar obiertamente acerco de sus actitudes hacia -
¢l nifio, hacia ellos mismos, y sentirse comprendida. Los padres -
deben tambilén darse cuenta desde el principio que ellos tiepen ng
cesldnades como el nido, y deben llevar andelante e vidn mocrimo -
ninl, Necesitan de su compaifiln reclproca; quieren momentos de es-
parcimiento funtos y separados, amigos y actividades soclales.

Cuando los lazos [amiliares son iniciolmente fuertes, la expe
riencla dolorosa de la enfermedad del hijo los fortifica, creando
en ellos un nuevo vinculo: el deseo de incorporar al nijfo eulermo
cn el interior de lo familia; en combic, cuande los lazos san débhi
les, ticnden o debiliterse mids,hosto el gradeo de rechazar ol niiio
enfermo.

Spock-Lerrigo ofirman que los esposcs pueden preservar y for=-
talecer piin mads su relacidbn si hacen esfuerzos generosocs para com-
prenderse mutuamente, lo cual se conseguird al desahogar con el e
cényuge sus sentimientos respecte a lg enfermedad, para planear -
juntos sus cuidados de lan mejor manera posible, contribuyendo con
ello ol ajuste peraonnol y familiar, y evitondo que se formen o sur
- jan barrerss entre ellos.

Hey algunosimotrimenios donde los esposos son caponces de com-
partir sus angustias y desgracias, de tol forma que los acerca el
uno 8l otro. Esto demuesatra que los caposbs han alcanzado un alte
grado de compenetracidn que los lleva a realizar gustosamente su-
funcldn, asl como también, reflejs gue hon slcanzado la profunds
dimensibén del amor: se entregan totalmente a la persona amads pov
lo que es y por lo que vale, ademds de que buscan el bilen vy la fe
licidad de su familias y no de ellés mismos.

Es impertante no forzar & los hijos a responsabllizarse de su
hermano enfermo, ya que de esta manerg se logra el rechazo y odio



- 58 -

haclin el mismo; por lo gque es importante que sc haga de todos cl-
problemn, ya que de esta forma se obticene lg particlpacidn ¥ ayu-

da o rodos los micmbros de la f[amilia.

Nunca se debe desfallecer csperando demasiado del nifio enfermo,
ye2 que nedie da lo gue no tienc, por lo que no se debe exigir mis
alld de gus posibilidadest asi{ como tampoco no esperar nado, por-
gue €1 nlioc enfermo tiene muches potencialidades por desorrollar.
Para lograr esto se necesita mucho trabajo, ayuda y empuje, =iem-
pre viendo hacla cl futuro y aprendicendo del pesado.

El nife enfermo "...ha venido a enriquecer tode la dindmica de
la vida familiar, poerque ha requerido primero de nesofros BuU8S pa-
drea y después de sus hermonos un esfuerzo mayor, un centrarse en

una sltupeidn especial que debla resoclverse.”"{(46)

Cuando hay armeonia y unidad fomilier, la cargs se hace menos
pesada puesto que cads uno contribuye con lo que puecde para ofre-
cerle al nifio enferme un ambiente favorable, estimulante y rico ,
dentro del cual cncontrard apoyo, comprensidn, carifio, aceptaciédn
que necesita para su desarrollo y maduracidn peraonal y su bienes

tar filsico.

"...sabemos todos lo valioso que es en esta familia la riqueza
que cada une de sv9 mlembros aporta. Cada uno troe lo suyo, ¥ pues

to on comfin, la alcancio se hace grande." (47)

IV,.2.5.- Aspgcilacibdn _&a_up grupo de_padres de_familia:

Para los puad:zes es uvn alivio poder comentar sus dificultades-
con otros gue 3: hallan en la misma situancibn, o en una similar;-
el libre intercrumbio de idens, bajo la conduceidn de un experto,-
conduce a un gradual coambie de actitudes que bheneficin & les padres

y ul nifio al mismo tiempo.

El nsoclarae g un grupe, opinan Spock-Lerrigo (1967), ayuda a
los poadres » entender mejor auqbrnblemas. su situacibn,aliviar al

(46) COVELA DE MERINO,M.,op eit  P.4
(47} {ibidem.P.6



=59

gunas de sus tensiones y a faverecer las relaclones mis cordinles
con sus hijfos.

Asimismo, al reunirse en grupos ayuda a los padres de familin
a ver cdmo otras personas restulven una mlsma situnclén)proporcig
néndoles con ¢lle uwn punte de vista nueve, De aqul puede deducir-
sc que es Gtil escuchatr que otros tienen el mismo problema que e-
1los, puesto que hay un intercambio de ldeas, opiniones, experien
cias que permiten smpllar ¥ mejorar las formas de actuncidn haatn
ahora emplendas cop el nliic enfermo.

Por otro lado, sl sabur que hay otros padres de familia que -
tienen el mismo problema, les sirve de consuelo y apoyo mutuo pa-

ra afrontar su propia situacién,



CAPITULO # 5

INVESTIGACION
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CAPITULO ¥ V: INVESTIGACION:
V.l.=- Introduccldng

Al ser la F,Q. unn enfermednd poco conocida en Méxieco {n pesnr
de su alto grado de incldencia : 1/1800) son pocos luos padres de-
familia que estdn consclientes de las consccuenclas que tlcne este
pudecimienteo en los nifles que la padecen.

Por esta razdén, es necesarin esta invesatigneidn, ya que muchos
de los padres de fomilian desconocen la razén de ser de cadn Lora-
pis, ¥y la necesidad de eplicarla constantemente cn ¢l nific que la

padece,

La investigacién que se presente 2 coontinuncidn, se llevd a -
cabo con mquellos padres de familin que, habiendo conocideo el -
diagnéstico de la enfermedad de su hijo-a, hon recibido informa -
¢idén acerca del tratamiento a scguir para mancjar la F.Q.

Se determiné la situncidédn idénea del tratomiento, con la oyy
da de la docrora Ivén Miranda F. (A.M.F.Q.), pera poderla comps -
rar con la situacién real del wismo, la cual se obtuvo de la si -

guliente manern:

Se elaboré un cuyestionario cuyo objetivo era conocer la opl -
nién y experiecncia gue los padres de familia (que han recibido in
formaci6n) posecn respecte nl tratamiente de la F.Q., con el pro-
pésito de descubrir las necoesidades de capacitacidn que tienen ag
tualmente catos padres de (omilio y obtener conclusiones, las cua
leg servirdn de bese para comprobar la necesidad de copacitar a 3
quellos padres que reciben por primera vez el dingndstico, respec
to al tratamiento de la F.G. para que lo lleven adecusdamente en
los hijos que la padecen. .

Para poder llevar 2 cobo la determinacidn de necesidades, se-
utilizd el procedimiento sefialado por Mendoza {1982), al cual se
le afiadié cierta informacién que se considerd necesaria para reo-
lizar una investigacibén més completa.

V.2.- Objletivo:

Elaborar un programa destinsdo a orientar y capecitar a los-
padres da familia para cubrir las deficiencins existentes respec
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to a la informacién médica y a los napectos psicolbgicos y pedapgdgl
cos de la enfermedad.

El objetivo general que pretendo lograr:
Al finalizor ¢l curso, los participantes:
HabrAn aprendido ln manera mids idbnea de tratar la F.Q., ton
to en la informacién médicn como en el aspecto psicolbgico y pedagd
gico.

¥.3.- liipbtesis:

S1 los padrce de familia sc capacitan respecto ol trotamiento-
de in F.Q. es probable que lo lleven a cabo adecuadamente en los -
hijes que la padecen,

V.4,-Poblpcibn:

V.4,1,- Ingtitucién: Asociacidén Mexicana de Flbrosis Quistica-
(A.M.F.Q.)

Av., Revolucidn 1389, 01040, México D.F.
- Roezones por las que se c¢ligibd eara Asociacibn:

Al ser una enfermedad desconocida, se considerd una bucno opor
tunidad poder contribuir con esta institucién para el logto de sus
objetivos: divulgacidn de 1a enfermedad y la creoacidn de una con -
ciencia ncerca de la F.Q. y su exiastencla en México.

Al mismo tiempoc que se contribuye con la A M.F.Q., también se-
btencficia o la socicdad, ya gue se hace consclentes o las personas
de nuestro Pals acerza de la poaibilidad de tener ua hije c¢on F.Q.
y la necesidad de }Jevar o cabo un trotamiente conatante y comple~
te, para poderla tanejar adecuadamente.

un hljo cen F.Q. entre las edades de 0 a 15 aios.

En esta investigacidén sc pueden cltar dos tipos de necesildades:
V.4.3.1.- Manifiestns: sl se toma ¢n cuentn cl momento mismo -
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del diagridstico, puesto que los padres sce deben copacitur para der
el trotamiente de lo F.Q. o los hijus que la padecen yo que hoy un
desconocimliento acercs de qué tipo de enfermedad se trats, qué -
problemns trae consigo y cuidl es ¢l tratamlento que se debe scguir

en el nifho que la podece,

V.4,3,2,- Encublertas: cuando se pretende conucer la Bituscién
real del rtratamiento, es declr, la manera como lo estin llevando-
a cabo actualmente los padres de familia en los hijos que la pade

cen.

Se trata de una necesidad encubiertn ya quec se requiere utili
zar alguna técnica o instrumento pera descubrir si los padres de-
familia prescntan problemsus en el desempeio del troatamiento, deri
vados de 1la falts u obsolencia de conocimlentos, habilidades, o -
pctitudes hacis cl mismo, es decir, aquello que o simple vista no
sa ve,

A pesar del alto gredo de frecuncio de la F.Q., son pocos los
¢asos que catdn registrades en la A.M.F.Q., de los cufles adlo -
hay 9 que tienen nifios de 0-15 aiioa en el D.F., de ahi que estos-

casos formen la muestro.

Perfil de lo muestra:
Padres de familia que tienen un(a) hijofa) con F.{, entre O~
15 afios.

Nivel socio-econdmico-cultural: heterogéneo.
Ocupacidn: heterogénea.
Eded: variada.
Ambos sexcs.
Veba-Insteumento:

Las técnicas utilizadas parn esta investigacidn son las si -

gulentes:
- Cuestionario para conocer la situacidn real del tratamiento:

+ Constas de 22 preguntas,
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+ Tipo de cucstionario: semiabierto.
+ Dirigido at padres de fumilia que tienen un hijo con F.Q.
entre las edades de 0-135 ahos.
+ Objetivo: conocer la opinidn y expericncia gue tienen los
padres de familia respecto al tratamiente de la F.Q.
~ Interrogatorio a la Dra. Ivén Miranda F. (A.M.F.Q.) para es

tablecer con ella la situacidén iddénea del tratamicnto de le F.Q,

- Aetityd ante_la Deteccién_de Necegidades de Capacitacidn:

+ Padres de familia:
En genersl la reacclidn de los padres de fomilic rospecto-
a este cuestionario fud posltiva, hubo colaboracién e interés por
parte de los miamos. Sin embargo hubo abstenciones a lo largoe del
cuyestioenario,

+ Personal de la A.M.F.Q.:

S5e¢ mostroron amables e intercasados en la investigacidén -
por realizar, ya que colahoraba con sus cbjetivos, por lo que pro
porcionaron lo informacién necesaria para llevarla a cabo.

Sy actitud an general fué positiva y amable. Resclvi{an cual -

quier duda que surgiera respecto a la F.Q,

V,6.~ Procedimiento empleado:

Con el propésito de conocer con la mayor exactitud posible la

situacién real del :ratemicnto de la F.Q.,se elabord un-cuestiona

cuyo objetive principal se

rio destinagdo a lcs padres de familia,
éstos,respec

enfoco & conocer 1= opinidn y experiencia que tienen
to al tratamiento nue =se debe segulr para manhejar: le F.Q.

Posteriormente se llevard a cabo una comparncidn entre la si-

tuacién ideal, que se abtienc 21 establecer cade rerapia, qué me-—

dicamento usar, qué aparatos, duracidn, nimero de veces que se dg

be 1levar a cabo en el dia, y la situacidn real que sc obtienc mg

diante el andlisis de los dotos del cuestlonario, asi como una e~

valuacién de los mismos porn descubrir y dar a conocer las necesi

daden existentes,
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Esta situncidén se establecld o través de las obras publicadas
por lo A.M,F.Q., ¥y con lo ayuda de lo Dra., Ivdin Mirvanda F,

a.n) Dieta balanceada:
Pera qué: nutrir, teuner energla, delenaas,

Cémo hacerse: alta encalorfas y protelnas; grasas se -
glin tolerancia.

a.b) Suplemento pancrefitlco:
Pora qué: compensar enzimas gue cl pincreas no envia al
inteacino para honcer 1o digestidn,

Cémo hacerse: valoracidn individual, dependiendo dela
insuficiencla pancredticas y tipo de alimentscidn.

a.c) Vicaminaa:

Para qué: compensar la falta debldo n la mala obsorcibn
y digestidn.

Cébmo hocerse: vitomines A,D,K,E, cuva dosis varinm.

b.a) Antibibdricos:
Para qué: matar bacterias que producen infecciones*
Chnmohacerse: indicnciones médicas.

b.b) Fisoteraple respiratoria:

N

b.b.a) Drenaje postural:

Para qué: drennr mucosidad del drbol respirato-
rio.

Cémo hacerse: pufiopercusién en pecho y espaldn.

Dos veces al dia: una en la mafiana y otra en la noche.Cuando-
hay gravedad, darla tres veces al dla.

Durocifn de la pufiopercusidn: 1-2 minutes en cada poslicidn.

b.b,b) Inhaloteropla:
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Para qui: fluidificar la mucosidad de las vias
respiratorias, Expulsién de las secreclones mucosas,

Cémo hucerse; medisnte un nebulizador con bire
comprimido, solucién figioldgica y broncodilatador.

Duracién de cada inhalacidn: 10 minutos.
Nimeros de veces ol dia: de 2 & 3,
b.c) Ejercicios respiratorios:

Para qué: remover las sccreciones mucosns y estimular la
tos, Para llevar a cabo una buena respiracidn (lo mis importante),

Céme hpcerse: inspiracidén por la narlz y expliracidn pro-

longudo por la boca.

tc.a) Administracién odicional de sal:

Para qué: suplir su pérdida ocusionads por el sudor,

evitando cuedros de deshidratacidén y calambres.

Céme hacerse: en époce de calor y fiebres, agregando-

mAs sal en la comidan o en forma de tabletas.

Para poder determinar la situyacidn real, se elabord un cuestip
nario destinado a los padres de fomilia que tienen un hijo con -
F.Q. entre las edades de 0-15 afios, en el D.F.

El objetivo de pote cuestionario, como ya se dijo en apartados
anteriores, se enfnrn 8l conocimiento de la opinidn y experiencin
que tienen los podiew de familia de estos nifios resapecto al trata
miento de la enfermedad.

Asimismo, la situacidén real se determinag mediante el andlisis
cuantitneivo y cueslivativo de la informacién recobada v traves del
cuastionario, y de la comparacién entre la situacidn iddnea y la
real.

Ly exposicidén del andlisis cyantitativo v cualitative, asi ep

wn 1a comparacidn entre In situacibdbn iddnea y la actual del traota
aientu, se encwentra vn ol apartade : Analisis de la informacibn-
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recaboada. (48)

V.7.- Andilisig de lo informacidn recabadn:

Cuestionarios

1.,- Anteg de ser diagnosticada la Fibrosis Quistica (F.Q.) en
su hijo-a, & YHabla ofde Ud. acerca de esta enfermedad?}

Escala: # Personas: k4
- 8§84 0 0
- No 9 100

2.- L Qué sincomas presentabs su hijo-a?

Escalo: ¥ Personas: z
~ Comie muche 2 22,22
~ No subia de peso 4 4b,4h
- Evacuaciones fétidaas y

abundantes 7 771.77
- Problemas broncopulmo-

nares 7 77.77
-~ Poco _crecimiento 2 22,22
- Falta de apetito 1 11.11
- Hinchazdn 1 11.11
- Sudoracién salada ex-

cesiva 2 22.22

3.,- & Qué tratamiente segui Ud, con su hijo antes de saber -
que tenia F.Q. ?

Escala: ¥ Personas: : 3
- Problemas respirate -

rios 3 33.33
- V¥isites constantes al

médico 5 55.54
- Reduciendo leche 1 11.1}
- Hedicamentos 4] 66.6f

(48) Ver anexo # 3: Cuestionario de deteccibn, PAR.151
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4.~ { Durante cudnto tiempo traté Ud. al nific antes de anber
su diagnéstico?

Eacala: f Persanas: z
- AY 0 - 1 afio [ &4 .44
- B) 2 afos 1 11.11
- C) 3 afips 3 33.133
- D) Otro:

1 aflo 6 meses 1 11.11

5.- L A qué edad le detectaron la F.Q. a su hijo-s?

Escala: ' ? Personaag 4
- A) 0 = 1 afio 4] O
- B) 2 afios 1 11.11
-C) 3 aiios 3 33.33
-m 4 afios 1 11.11
-'E) Otro:
4 meses 2 22,22
10 moses 1 11.11
1 afio 6 mesca 1 11.11

6.~ i Chbmo se enterd de que existia la F.Q.7

Eacala: # Pergonas: z

- A) Por programas del -
sector publicue que-
haya escuchade o vig
to. 0 )

- B) A cravés daiwaiagnég
tico hecho por su mé
dico. B8 §8.88

- C)} Comentarios de una -

persona conocida., 0 [

- D} Articulos o revistas

capecinlizadas. o o

- EY Medies de comunica -
' (160 masiva, 1 11.11

= T: Otros: o
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que Ud, conctid el

dragnostico de la en~

fermedad de su hijo-a, & s sentfa proparadn para stenderlo-un?

Escalat q Pcrsunus:[ k4
- 51 0 n
- No 9 949,49
- POr que:
Micdo 2 22,02
Desconocimienco 0 66,60
No crelble 1 11.11
Problemas personales L 1. n
8,- Tomn Pankrense:
Escanla: 4 Personas: . o
- Si 9 i, L
- No o " |
~ Parn nud: B -
Aumentar enzimas 3 33,33
Aprovechar alimentas 2 23,22
Ayuda a la digestidn 6 66,66
Me jor absorcidn 1 .11
Evitar dolotues ¥ mo-
lestins l 11.11
Subir de peuo 1 I1.11
~Dosisny
4 tabletas 1 11.11
6 " 5 55.55
8 " 1 11.11
g " 1 11,11
Abstenciones 1 11.11
9,.,- Antibidticos:
Escnla: # Personas: Z
- 8§ 5 55.55
- No 4 Aty b2
~ Para qué:




Prublemas pulmonares 5 55,55

Controlur infeccidnes 1 11,11

Prafilexls {prevencidn) 1 11.11
- Dostsa: '

Cada seis horas 2 22,22

Indicauciones médicas 3 33,33

10,~ Inhaloterapin:

Escala; ¥ Personas k4
- 51 ) 949,99
- No 1) a)
~ Nimero de veces nl dia:
1 vez 1 11.1%
2 veces 7 77.77
31 veces 1 11,11

= Duroai{dng

10 miputos [:] 66,066
1/2 hora 1 1i.11
3/4 hora 1 11,11
nbstanciones 1 11.11
- P'ara qué:
Humedeccr y desprender
mucosidad evitando in-
feccedones, 8 B8y.88
Broncodilavador 1 11,11
11,- & Qué meadcamentos utiliza con el nehulizoadur 7
Escala: "4 pParsonas N
- Zuluridn Fisio.oglca il A5, 88
- Druncodilatador 7 77,377
1 - Garamicina ! 11.11
1M.,- Drenaje postural;
T Escalo: ¢ Porsonas 4
L1 1 9.0
T ) 0 0

s Wanerg e veces al dias
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Escals: 4 Personas b
1 vez 1 tr.11
2 veces a 88,48
- Duraclén:
1 = 2 minutes 4 44 .44
3 minutos 1 .11
5 minutos 2 22,22
20 minutos 1 11.11
Abstenciones 1 11.11
- Para qué:
Remover y drener muco-
sidad 9 949,049
13,~ Efercicios respiratorios:
Escala: # Parsonns -
- S{ 1 11.11
~ Ha 7 77.77
- Rarn veoz 1 11.11
-~ Cudles:
Inapiracién y nxpirnciéd 1 11.11
- Parae qué:
Aumentar capacidad res-
piractoria 1 11.11
Tenga bueno respiracion 1 11.11
Arrojar flema y prove =~
car tos 1 11.11
Respirar despacia 1 11,11
4.~ ¢ Qué tipo de alimentacidn lleva 7
Escala:s ¥ Personas z
- De todo 9 99,99
- Sobrealimentacidn 1 11.11
- Para qué:
Me jorar el catémago 1 11,11
Nutrir 1 11,11
Abatenclones 7 77.7ZJ
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15.- Administracidn odicional de sal:

[

htja

Escala Personos: b1
- 5% 5 55.55
- No 4 44, 44
- Cubndo:
Epocn de calor 4 G4 44
Alimentos grasosos 1 11.11
~ Para qué:
Compensar pérdida por el
sudor 5 55.55
Evitar deshidratacién 1 11,11
16.~- Vitaminas:
Escala: f Personas: z
- Si 1 11.11
= Mg 8 88,88
- Para qué;
Abstenciones 9 99,99
- Cudles:
Abatenciones 9 99.99
- Dosgis:
Abstenciones 9 99,99
17.~ & Quién le da el tratamiento al niiio?
Eacaln: Pcrsonnas: .4
~ A) Madre B 88 .88
- B) Padre 3 33,133
- C} Hermanosa 0 0
- D) Otra personad
Abuelita 1 11,11
Nana 1 11,11
18.- El tratamiento que ha seguido hasta abora:
Escalat Personan: z
- A) Ha favorecido a su -
9 99,99
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Escala: ¥ Parsonos: b4
- B) He perjudicado lo sp
lud de su hijo ) ]
- €) No ha surtido ningun
cfecto en su hiijo ] 4}
19.- En relacibn con sus poadres, el nifo suele ser:
Escaln: # Yorsonansg b4
- A} Sonriente y nlegre:
si 7 77.77
o 2 22.22
- B) Muy dependicnte:
si 3 33.33
No [1] 66.60
- C)} Obediente:
51 3 33,33
Neo 5 55.55
Normal 1 11.11
- D) Rehbelde:
51 6 606,66
No 2 22.22
Un poco 1 11.11
- E)} Agresivo;
51 1 11.11
e 4 Hile, by
A veoos 3 33.33
Abgtenciohes 1 11.11
- F) Carifioso y con descos
de ser mimado:
s 9 [29.99
No 0 0
- G) Otros:
Normal 1 11.11
Doeil 1 11,1
\ Molesto 1 11,11
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20.- El1 tratamiento de la F.Q. significa paran I.ld._:

_Escala: # Personas: b4
_=_A) Tratamiento doloroso 2 ; ' 22.22
_-_B) Tratamiento molesto 3 . 133.33
- C) Tratamiento indispen ' :
sable 8 . 88.88
- D) Otra: ST “...E_. ’ J
Triste 1 | 11,11
_ﬂﬂﬁpa paciencia 1 Ell.ll
__“}}:: @EEP_su h}j? enfermo, Ud.:
Escala: __. ¥ Personas: ? Z
i- A) Procura hoacerle todo ¢ -
‘ para que el nific no . '
' _se_cansgo. 3. L . .33.33
!- B) Desea complacerle to '
' do lo que quierec por
—..Age estd enfermo. 2 . .2
.~ C} Lo guiere mAs que a- '
sus otros hijos por-
que esta enfermo. 1 : 11,11
- D) Trata de darle la ma CooTm
__ yor atencién posible 3 ' 33.33
:‘fs-Le exige-més que a - ' T o o
sus otros hijos, pa-
ra no malerinrio ni- . :
hacerlo depeadiante. 2 : 22,22
-~ F) Otro: ' ‘
Trate igual {normal) 5 55.55
Trato bien 1 11.11
Que haga lo gue debe 1 11,11

22.~ & Recomiendo Ud. a los pedres de familia cuyos hijos ten
gan F.Q. que se capaciten para dar el tratamicnto de esta enferme

dad, adecuadamente?
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Escola: ¥ Personas: z
- 8§ 9 99,99
- No Q 4]

~ Por qué:
Para tener més ganas: 1 11,11
Paras tencr mds respon’
sabilidad. 1 11.11
De lo contrario el dg
terioro es inminente-
y puecde morir pronto- 1 11.11
Para un desarrolleo -
normal . 1 11.11
Es importante por la-
influencla que ejercen

los padres. 1 11.11
Concjoncia de los pa-
dres. 2 22.22
Seguridad en lo que -
s¢ hace. 1 11.11

A través de los datos cbtenidos sc deduce que exisce una falta
de conocimicnto por parte de los padres de familia, acerca del por
qué e {mportancia del trotamiento de los transtornos digestivos -
{dieta belanceada, suplemento pancredtico, vitaminas, administra
eidn adicionnl de sal, entre otros).

Por atta parte se tiencn también fallas al llevar o cabo las-

terapina de los transtorsos broncopulmonares.

También se tiene el hecho de que algunos padres tienen actity
des sobreprotectoras ante el nifio enferme y por lo tante éste es-
dependiente de los mismos,.

Es pot esto, que la informaclén contenida en los capitules an
teriores seri de utilidad a los padres de fomilia, parn saber en-
causar sus actitudes y la de sur hijos.

Se debe temar en cuenta si la rebeldin s & cousa dv gue el
enfermo se encuentra en la etapa adelescente,o bien si es pur una
mala educacién.
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ciﬁn:

Las necesidades obtenidas obtenidas n través de estn investi=

gacidn son las siguientes:

- Desconocimiento del motivo (por qué ) e importaoncia de las-
siguientes partes del tratamientod
+ Dieta balonceada.
+ Suplemento pancreitico.
+ Vitaminas.
+ Ejercicios respirntorios,
+ Administracién adicional de sal,

- Fallas al llevnr n cabo las terapias ( cémo):

+ Drenaje postural {duracién de la puflopercusidn}.
+ Administracidén adicional de sal.

4+ Inhalacién (durocidn).

+ Ejercicios respiratories.

+ Vitaminas.

Los padres de familia estdn conscientes de lo que deben hocer
sl embergo se notaron estas deficiencias en los mismos, para el -
desempefio adecveado del tratamiento,

Es por esto que se huce necesaria la orientacién y capacita -
cidn de los podres de familia, pars supersr estes deficiencias y-

con ello ayudar a ma2jorgr la salud de su hijo.

Asl mismo, es lwportente gque los padres sec pongan de acuerdo-
en ol tipo de edu*a:zidn que deben darle & su hijo, para evitar -
que nlgunc quiern sobreprotcgerlo mientras que ¢l otre pretende -
tratarlo igual que a los demdis hijfos.

Por otro lado , los podres de familia deben aprender a saber

mane jur las diferentes actitudes que el nific enfermo presente, ta
les como: rebeldia, dependencia, agresividad, vntre otras.
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V.8.~ Andlisis vy discusidén de resultados:

A través de los datos obrenidos mediante lu cplicacidn de los

cuestionarios, se tienen las siguiecntes obscervaciones:

El 100% de la poblacidn { constitulda por nueve casos) cofnci
¢i46 en que no habfan oldo hablar acerce de loa F.Q, gntes de ser -
diagnosticada en su hijo-a, lo cual indica que ha habide una garan
deficiencia en la difusién de cate enfermedad.

Esto trae conslgo varians consecuencias, entre las cuales es -
tan:

- Falea de conciencia de la sociedad acerca de la probabili -
dad de tener un hijo-a caon F.Q.., que sBegin estadisticas de E.U,
el grodo de frecuencin es de 1/1800, por lo que se puede ver que
es un porcentaje muy alto ¥y que por lo tanto, nov debe pasar desa-
percibido,

Sin embargo, este problemn estd asiendo ntacado por la A.M.F.Q.
la cual tienc por cbjetivo la divulgncidn de informacidn sobre -

F.Q. en nuestra socledad.

- Falta de difusidén afecta a la persona que la padece, pueste
que confundeh su padecimiento con ottos similares, ys seca de ori-
gen pulmanar: bronquitis, pulmonians; o bien de origen digestive:
infecciones intestinales, deanutricién. Por esta razdn el trata-
miento no atace el problema real (F.Q.) obstaculizando con ellao

una mejoria en su sealud.

La gravedad que tragfonsige la no deteccidén a tiempe de la F.
Q. consiste en el deterioro inminente de los pulmones, bronquios,
as! como también de los transtornos dises{ivos. lo cual acelera =~
la muerte del paciente, debido a los dafios sufridos &n el tejide
pulmonar (irreversibles), ¥y al no tener una buena nbsorcibn y di
geptidn, presentdndose un cuadro de desnutricidén en el niio,

Es necesario por esta razdn, la difusidn maslva de la enfer-

medad, para crear una conciencla nacional respecto o la misma.

- Pregunta # 2;

El 77.77% de 1p poblacién manifestd como sintomas prescentados
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lan evacuaclones fétidas y ebundantes, asi como los probiemas braogp
copulmonares (bronquitis, catarros). Tomando en cuenta estos dotos
se puede ver que coinciden :uqﬁus sintomos mds frecuentes y repre
sentativos de la F.Q.: problemos digestives y broncopulmonares.

Otrc porcentaje representativo (44.44%) lo constituye 1la fal-
toh de aumento de pesoc, ol cual es frecuente, Otrae sintomas mani-
featados fueron: retraso en el crecimiento a pesar de una adecua-
da alimeptacidén y buen apetito, y sudoracidn salads en formn exce
siva.

Respecto el tratamiento que los padres de familia =igulieron,
antes de ser diagnosticada adecuadamente la enfermedad, no fud el
idéneo ya que no se hicieron las pruebas pertinentes in vitro pa-
ra descubrir cufles antibibticos lograban eliminar las infeccio -
nea pulmonares, debido & que los gérmenes y bacterins que las eori
ginen ( Pseudomona eseruginesa y Staphilococus eaureus) son resis -
tentce a muchos antibidtices.

Hlubo una felta de conocimiento y diagnéstico por parte de los
médicos, pues a pesar de gue el 55.55% los visitaben constantemen
te, el digndstico de la enfermedad fué tardfo., Estes negligencia -
médica se refleja tumbién al no hober sabldo administrar los anti
biéticos adecuadoa pare atacar las infecciones pulmonares (66.66X%)

Un 33,332 de la poblacidn trotaba el problema como una enfer-
‘"medad reapiraterir, y otros recurrieron # eliminar la leche, para
controlar los prehliemas digestivos.

Estns situnciunve traen como consecuencia que la enfermedad -
sc agrove Y progrese en ausechcla del tratamiente indicado, impi -
diendo elevar ¢l nivel de sobrevida del paciente de F.Q.

Se 1llevard a cabo el anAlisis de estos dosa preguntas al mismo
tiempo, parn evitar repeticlones.

Se tiene que el 99.99% de los cascs identificéd el problema -
desples de 1los 4 meses de vido del nifio. 54 bhien esto implica un
viarto retraso, mhs significativo resulta afin el hecho que, de esa
roblacidn, el 33.33% £uié dianonticado hasta los 3 aflos, por lo =~
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que los daifios los dafios sufridos hasta ahora son muchos,

Por otro lado el 44,44% 1levbé a cabo el tratamiento inodecua
do per ub lapso de 4 meses & uh aiio; s8if bien este ticmpo puede con
siderarse corto, para esta enfermedud no lo es, ya que durante es
te tiempo los problemas se complican originundo dados irreversi -
bles en cl enfermo.

- Bregunta_# 6:

En el B88.88% de los casos los padres de Lamilia se enteraron
de la existencia de la F.Q. a través del diagndstico hecho por su
médico. Si bien es importante que los médicos estén conscicentes -
y conozcan todo tipo de enfermedodes que hay para poderlas Jdetec-
taer y tratar o tiempo, tombién esv npecesarfo que los padres de fo-
milia conozcan la existencia de la F.Q. y sus sintomas para poder
la atender pronta y adecuadamente.

Falta d1fusién en los medios de comunicacidn masiva puas sbdlo
un 11,11% se enteré de la existencia de esta enfermedad a través

de ellos.,

El 95.99% de los padres de familio no se sentfan proparados -
para atender a su hijo en el momento mismo del diagndstico, debi-
do a que no conocian la enfermedad ni su trotamlento (66.66%), o
bien por que tenfan miedo(22.222),

Esto se relacicna mucho con el prohlema de la difusién, ya que
en gran parte, la falta de conocimiento y el miedo se debe a gue
los padres de familia no saben e lo gue se enfrentan, contra que
tienen que luchar, puesto que de estca pob}acién {9 casva) ninguno
habla oido hablar de 1la F.Q..

- Pregunta_# 8-16:

Se agruparon todas estas preguntas ¥ya que s8¢ refieren el tra-
tamiento que actuelmente se estd llevando & cabo en los nifos a-
factados.,

Haclendo un anélisis global, se puede ver gue la moyorie de -
los podres tiene conocimiento acerca del contenido del tratamien-
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te, es declr, lo que se debe hacer (terapiaos, medicamentos) sin -
embargo, tombilén sonh muchos los que tienen un concepro érroneo del
por qué y para qué se debe hacer, o definitivemenie lo ignoran, -
Es relevante ¢l hecho de que los padres conozcan 18 rozén de ser
del tratasmiento, ya que ésto los lleva a una mayar comprensidén -
del problema, ¥y por lo mismo tomardn una nctitud mids responsable,
atenta y apropinda a cada caso.

En el 88,88% de los cosos es la madre quien do el trotomiento
nl nific cen F.Q., Esto e8 légico ya que ella e¢8 1p que pasa mas -~
tiempo can los hijos.

En el 33,33%, el padrc interviene en el tratamiento aunque to
dovia es un porcentaje muy bajo por lo que seria conveniente gue
hubierp una mayoer colaboracidn por porte de los padres, ym que -~
cuando un problema se comparte se hace menos pesado y s¢ supera
més fhcllmente.

El 99.993de los casos ha seguido hasta ahora el tratamiento a
decuada. De aqui se puede deducir 1la importancia y necesidad de
que se lleve de manerg congtante y Sptima para elevar el pivel de
sobrevida del nifio enfermo.

- Pregunta_# 19:

Dentro de la rolaeidn padres-hijo, se encontraron las siguien
tes cpracteristicas:

El 77.77% Bon alegres, por lo que se puede ver que sigulendo
un tratomiente adecuade ¥y constante, los nifos pucden llevar una
vido normal y feliz como cualquier nijie de su edad. El 66,066% -
son independientes, lo cual revela gue ln mayoria de los padres
no ho tomade unp actitud sobreprotectora; sin embarge el 33,33 X
son dependientes, per lo que se hace necesario hacer consclentes
an los podres acerca del daioe gque les producen a sus hijos.

El1 99.99 % de los nifios son carlfiosoa, esto puede ser refle-
jo de su deseo de ser aceptado por las personas que los rodean,
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yo que su enfermednd los hace sentirse diferentes de los dembs, -
¥ por lo tanto busca ser querido y mimndo.

Dentro de las caracteristicas negativas que se encontraron, sc
tiene que el 55.55 X no son obedientes y el 66,66 % son rebeldes,
Esto sucle pasar ep aquellas personas que padeeen de wna enferme-
dad crénica, yo que por su padecimiento son rechnzados por los de
wAs, potr lo que toman uns actitud de rebeldio hacio su trutamien-
to y/o hacin los demés, come une respuesta o ese rechazoj esto ip
dica ssimisme que tampoco clloa han nceptade su situncldn, tenicp

do la mayoria de las veces problemas sociales por lo mismo.

E1 44,.44% es agresivo y el 33.33% también lo es a veces, refle
jande con ello que su misma situaciédn de onfermo lo haoce reaccio-
nar en esa ferma, La agresividad puede ser consecuencia del recha
zo gue los demds sienten por el nifdc o bien un reilejo de une edy
cacidn autoritaria y exigente, donde no se toman en cuenta las po
sibilidndes del untiiio.

- Pregunta_# 20:

El BB.BE% de los padres reconoce que el trotamicento es jndis-
penrsable prra su hijo, pero ne por eso onlgunos de elles dejan de
conajderarla molesto (33.33%), doloresa (22.22%) y uriste.

Es importante que los padres de familin no =dlo venn el aspeg
to técnice del tratamiento, sino que la cousideren como parte de
ls vida del nific y por lo mismo, vean o través de &1 un medio parn
manifestarle su amor (que implics sacriflclo, gencrosidad, dedica
cibén de tiempo vy energis) y de educerio, puesto que o través de la
interaccidn podres-hijos durpnte el trotamiento se suscitan una sg
rie de situaciones que éstos deben saber mhnejnr para no cometer
erraores en ls oducacibn,

- Preguntn_# 21:

El 55,553 dec los padres trotan 8 su hijo igual que 8 los de -
mAs {normel). Esto ayuda & su desartrollic normol y afectivo, yn -
que los hoce tener unsg pctitud positiva hacis sl misme, su enfer-
medad y hacie los demds. No asec les debe exigir mis alld de sus po
sibilidades puesto que un fracnso scrin significativo y produckr}
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a frustracién,

El 33.33% de los padres procura dprle la mayor atencidn posi-
ble; esteo es buenc porque da a conocer el interés de los padres -
por el bicaestar del hijo; sin cmborgo una atencidn excesiva pue-
de ser reflejo de una actitud sobreprotectora. Ante esto es impoyr
tante que los padres de familia nada wmds den la atencidn gque el =
nifio necesita, puesto que de lo contrario éste recurrc a la depen

dencla y excesiva proteccidn.

El 99,99% dec los padres recomiendan que, aquellos nue reciban
por primera vez el diamghéstico de la enfermedad de su hijo, Be ca
pociten pero darles el tratamients, Esato constituye unua aportacidn
muy valiosa ya que los wmismos padres de familia que tienen el pro
blemn consigo, por su misma experiencis, reconocen su falta de -
preparacién para afrontar el problema en el momento del diagnés-
tico de la enfermedad.

Asimismo, opinan que el capacitarasr ayuda & adquirir concien-
cia, lo cual los motiva o ser responsables, a conocer més la enfer
medad, do seguridad en lo que se hace, optimismo y fortaleza para
syudar o su hijo.

real

V.B,1.1.- Problemas nutricioneles y digestivos:

et — A A

Situncidn idébrun: Situacidén renl:
a) Dietn balancead:z. a) Dlieta balanceada,
Si 69,9971
Para qué: Para qué:
= Nutrir -~ Nutrir 11.11%
- Tener energin - Mejorar estémngo 11,11%
- Defensas
Cémo hacerse: Cémo hacerse:
- Alta en caloriss y provcinas - De todo 99,99%

- Grasas seg(n tovlerancia -~ Sobrealimentaclén 11.11%



- 82 -

Se puede ver gue el 99.99%7 de 1o poblacidn lleva g cabo esta-
parte del tratamiento de los problemas digestivos; sin embargo sé

lo el 22.22% dié cl motive por el cuasl se debq&eguir una dieta ba
lanceada,

Sdlo el 11.11% tiene claro uno de los objetivos de esta diecta
por lo que sSe ve la necesidod de lonformarles sobre la importan -
cia que tiene upna glimentacidén equilibrada para aquellas peraonas
gue padezean F.Q., ya que de la copciencla que £8tos tengan acer-
¢ca de una dieto bolancenda, dependerd el cuidodo que los mismos -
tengan para hacerla lo mids nutritiva que les sea posible,

Teniendo en cuenta que los nifios son mis débiles que cual -
quier nifio normal, se ve la necesidad de unn dieta bolanceada, a
través de la cusl el nifo adqulera las energlas indispensables pp
ra realizar cualquier actividod; osimismo upa dieta equilibrada -
le proporciona sl nifio ciertas defensas que lo ayudardn a ser un-

poco més resistentes a las cnfermedades.

En el cnso de 1a scohrealimentacidn {11.11%) es conveniente a-
clarar que Ao es hecesatlo alimentnr en exceso al nifio para nu -
trirlo, sélo basta unp dieta balanceada que incluys proteinas, mi
nerales, vitpminas, carbohidratos, etec, que ayuda a tener unn ali
mentacidén rica la cual proporciona la energin requerida paro el -
crecimiento, realizaeiédn de actividades y la ndquisicién de dafen
spa contra les enfermedades.

Mediante esto se puede ver que, a pesar de que toda la pobla-~
cién lleva una dieta belancesda, se obtiene gue en ls mayorlia de-
los casos desconocen el verdadero motive por el cual la dieta de-
be estar cquilibrada, lo que hace constar que hay una necesidad -
respecto n este punto.

b) Suplemento pancredtico: b) Suplemento poncreiitico:
si 99,99%
Para qué: Para qué:

- Compensar cnzimaa que ol pincreaa ~ Aumentar enzimas 33.33%
no enviao al intestino para hacer- = Aprovechar alimen
la digestidn. tos 22.22%
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~ Ayudar a la digestién 66.66%

- Mejor ahbsorcién 11.11X

= Evitar dolores y mo -
legcias egtomncalea. 11.11%

~ Subir de peso. 11,112

Cémo hacerse Como hacerse:
~ Voloracién individual: depende - 4 tabletas ir.11x
de la insuficiencis pancredci- - & tabletas . 35.55%
ca y el tipo de alimentacidn. - 8 tabletas 11.11%
~ 9 tabletas 11.11%

A través de los datos antericres, se tiene gue ol 99,99% do -
los padres de¢ familia estén conscientes de que ol suplemento pan-
crefitico es _indispensable, y conccen el cémo debe administrarse ,
ya que éste depende de la valoracidn individual que responde a -
las necesidades de cada individuas. $in embargo el 11.11X% se abatu
veo de contestar la dosis de tabletas gue se toma a diario el nido,
tal vez porque su consumc también depende del tipo de alimentacién

que ingiera diariamente.

Falta un poco de concicncia en lo que se refiere al "para qué”
del suplemento pancreftico, puesto que los motivos que se dieron-~
no coinciden con las rarones (reales) para los que se debe usar.-
Tienen una idea vagas acerca de su funcidn al hacer referencia al-
aumento de enzimas, sin embargo no es un aumento de anzimas lo -
que originn este suplemente sino una compensacién de aquellas en-
zimas que el pancrans no envia Bl intestino para hacer la diges -~
tidn, al estar tapronados sus conductos por la mucosidad espesa.

Los padres de fumilin se enfocan més bien & los beneficios ~
gue se obtienen del Pankrease (consecucencins secundarians) como soni
ayudar o la digestién (66,662), aprovechar alimentos (22.22%3), me
jor absoreidn (11.11%), asi como también el aumento de peso (11.-
11%). Todns estas razones son consqcuencias de la administracidn
del suplemento pancredtlico, el cuanl como ya s¢ menciond anterior
mente, compensa las enzimas necesariags para lo digestidn,

) Vitaminas: c) Vitaminns:
51 11,11%
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Na 88,88%
Para qué: ) Para qué:
- Compensacién de sy falta por - Abstenciones - 99,997
la mala absorcidn y diges -
tién.
Cémo hacerac: Cémo hacerse:
- A,D,K,E. - Abstenciones 99,992

Blaciendo una relacidén envre ambos situnciones se tiene que Bd
lg el 11.11% 1a administra, lo cual quiere decir que no sonh cohs-
cientes de que los nifies con F.Q. plerden vitaminas, o bien no -
las aprovechan debido a la mala absorcién y digestidén gue tilenen.

Hay un desconocimiente totzl del! pero qué deben administrarse
las vitaminas, indicande con ello cierta ignorancin acerca de los
beneficios que los enfermos de F.Q. obtienen de ellas, asi come -

también del! por qué se deben ingerir.

V.8.1.2,- Problemas _broncopulmenares

—

Situncibn idénen: Situacién real:
a) Antibiéticos: a) Antibiéricos:
st 55,551
No 44 447
Para qué: Para qué:
~ Matar baccerias gue producen - Problemas pulmonares 33.33%
infecciones. -~ Prevencidn 11.11%
- Contreolar infeccio -
nes. 11,112
Cémo hacerse: Cémo hacerset
- Inhalaciones médicas. ~ Cada 6 horas. 22,22%
- Varian segiin indica -
clones médicas. 33.3232

El1 55.55% de 1la poblacidén estd siguiendo la antibioticotera-
lo cual no quiere decir que el 44,.44X restante esté haciendo

pla,
lo incorrecto, ya que los antibléaticos sélo se utilizan cuando

hay infecciones, con el propdsito de romper con el circule vicio-
so (matando a la bacteria); estoc se debe a que una pequeiia bacte
ria genera infeccién pulmonar, ls cuml a su vez origina mucasi -
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dad, la cual en los nifos con F.Q. es pcga joBn y espesa obstruyen
do las vias respiratorias, causande asfixia ¥ congestlonamiento en
los pulmones del enfermo, ’

Ademia, muchas veces los antibidéticos son necesarios pura es-
tas personas, ya que la mucosidad no cumple con su funcién de lim
plar las vi{as respiratorias y eliminar gérmenes.

Falta profundizar en la razén por la cual Son necesarios los-
antibidticos.

b) Fisioterapia respiratoria: b} Fisioterapia respiratoria:

b.a) Drenaje postural: b.a) Drenaje postural:
- 51 99.99%
Para qué; Para qué:
~ Drenar mucosidad del drbel - Remover y drenar mucp
respiratorio. sidad. 99,992
Cémo hacerse: Cémo hacerset
~ Pufiopercusaicnes en pecho y - Pufiopercusién en pe-
espalda, cho y espalda. 99.99%
- Doy veces al dia: maflana y - Nimero de veces al dla:
noche. 1 vez 11,112
2 veces a8,8a8zx
- Duracién de la puiiopercusidn: - Duracién de la pufiopercusién:
1-2 minutos por posicidn, 1-2 minutos 44,4467
3 minutos 11.112
5 minutos 22.22%
20 minutes 11,112
Abstenciones 11,11%

El 99.99% recliza el drenaje postural,io cual e¢s muy bueno -
'ya que los pulmaonzs del enfermo no se congestionan; asimismo el =
99.99% tiene una ideao acertada acerce del objetivo de este trata-

miento,

Falta aclarar la duraclén de cada pudoperczusidn. ya que un ex
ceso de tiempo puede cansar demasiado al nifie. En cuanto al nime-
ro de veces estd bilen , yo que si el nifio ciene infeccian o mucha
congestién de mucosidad cn los pulmones, es conveniente dar mas-
dea dos veces ol dila esta terapin, pare evitar complicaciones,
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La falta de veces ol dar este tratamiento puede ser perjudicial

(11.11% sblo 1o da uno vez), ya gque sl no ser drenados lus pulmo-

nes en su totalidad, queden secreclonhes muycosas en

los canductos-

bronquisnles; esto puede ocasionar infcceciones greves debido a law-

mucosa acumulada,

b.b) Inhanloterapio:

Para qué
- Fluidificar mucosidad de 1las
vios respiratorias.

- Expulsién de las secreciones
mucosas.
Cémo hacerlot

- Nebulizador con aire compri-
mido, solucidn fisioldgica ¥y
broncodilatador.

« Duracidén de la Iinhalacidn:
10 minutos

- Namero de veces al dfa:
2 a 3 veces

En general se puede decir que
idea bastante clara y acertada de
halaciones (BB8.8BX).

los

b.b) Inhaloterapia:
- 51 99.99%

Para qué:

Humedecer y despren-

der mucosidad evitan

do infecciones 88.88%
Broncodilatador 11.112

Cdmo hacerlo:

Nebulizodor con:

Solucién fisiolégica B8.88%
Ventolin 88,.88%
Garamicing 11,112

Duracién de la inholacibn:

10 minutos 66.66%
1/2 hora 11.11:%
3/4 hora 11,11%
Abstenciones 11,112
Nimero de veces al dia:

1 vez . 11.11X
2 veces 17.77%
3 veces 11,11%

padres de familia tienen una

la funcién primerdinl de las ipn

En lo que respecta a los medicamentos que ge deben uwtilizar -

con el nebulizador, lo gran mayorin lo hace adecuadamente {8B8.B8%)

por lo que el dnico error que se refiere a esta terapla es en
cuanto a la duracién de las inhalociones, yn que el 22,221 se ex-
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cede de 20 a 25 minutos del tiempo idénec; esto puede llegar o fo
tigar demaslade al nlfio, ya que le resulta molesto utilizar la -
mascarilla para hacer las inhalaclones, asi como también el estar
atado tanto tiempo al tratamiento,

El 66,60% lleva a cabo laa inhalaciones en el tiempo idéneo ,
lo eual es una ganancis puesto que indica cierta preparacién, lo
cuml ayuda a dar dptimamente el tratamiento de la F.Q.

c) Ejercicios respiratorios: c) Eierciclos respiratorios:
51 11.11%
No 77.77%
A veces 11.11%
Para gué: Pera qué:
~ Remover secreciones mucosas - Aumentar capacidad -~
y estimular tos,. reapiratorin. 11,11%
- Para llevar a cabo una bue- - Tenga buena respira
na respiracién (1o mis im - cién. 11.11%
portante). ~ Respirar deapacio. 11.11%X
Ahstenciaones 55.55%
Céma hacerse: Cémo hacerse:
- Inspiracién por lu nariz, - Inapiracién por la -
nariz. 11,112
- Expiracidén por la hoca, - Expiracibén por la -
boca. 11.111
Abstenciones ap,88%

§b6lo el 11,11% de la poblpcidén realiza los cjercicloa respira
rorios, lo cual ds a entander que falta concienciua acerca del be-
neficio que traer consigo dichos ejercicios para aumentar la capa
cldad resplrotoria, logrande con ello una buena respirncién,

El 77.77% no recaliza este tratamlento., lo cual demuestra -
clerta falta de interés por parte de los padres de fomilia, para
yue los nifios tengan bhuens respiracidn, Esto también se demueatra
con el hecho penoso de que el 55.55% se abstuvo de contestar

el porquéd se deben hacer los ejercicios.

Se denota una falta ™e conocimiento acercs de cdmo deben rea

lizarse estos ejerciclos .
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a) Administracidén adicicnal de a) Administrxcléqﬂdlciunul de sal:

sal: Si 55.55%
Ne 44,4437
Para qué: Para qué:
- Suplir su pérdida por el su ~ Compensar su pérdida
dor. por el sudor. 55.55%
- Evitar cuadros de deshidra- - Evitar deshidratecibnll.llX
tacidédn, y calambres.
Cdmo hacerse: Cémo hacerset
- Epoca de calor y fichres, - Epoca de calor. 44,447
- Agregando mAs sal en las cg - Alimentos con mucha
midas o en formas de tabletas. grasa. 11.11%
- Abstenciones 33,332

Es importante agregar sal adicional, ya gque las personas gue-
pedecen de F.Q. plerden cantidades masivas de sual por ¢l sudor,lo
cual puede ocasionar cuadros de deshidratacién, que en grado ex -

treme lleva 4 la muerte del paciente.

Falta que los padres sqéonscientinen ncerca de la importancia
de agregar sal en las comidas , paru evitor complicacionés poste~

ricres.

V.9.- Conclusiones:

A través de este invesriygacibn se puede ver que e¢n general
los pudres de fomilia estdn informados acerca de los que deben ha
cer para tratar a su hijo con F.Q., sin cmbargo en la mayerla de-
los casos éstos ignoran el verdadero motive por el cual es necesa
coeda terapla y la manera de darla adecuadamente. De aqui que

ria
sen necesario un curso de capacitacidén a los padres,pare nue lo -

lleven a cobo Gptimamente.

Tomando en cuecnta que la poblacién wtilizada para este traba
jo $u recibié informacién para dar el tratomiento, se confirma 1l
necesidad de cepocitar a los padres de Eamiiis ya que, si adn co-
noeclendo lo que deben hecer, presentan deficlencias en su desemps

o, con mayor razdén lo harén aquellos que acaban deo recibir el -
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digndstico de lu enfermedad de su hiju, ya que desconocen el tipo
de padecimiento que es;, su gravedad, los problemas que tree cansi

g0 ¥ la manera de¢ tratarla.

* No sdlo es importante capacitar a los padres de fomilia en el
agpecto médico, Bino que también en el Ambito psicolégico, emocie
nal, para que los padres comprendan la importancis del tratamiento
y Atepten con enterecza la enfermedad de su hijo, ya que el éxito-
de éste depende de la actitud que los padres de femilia tengan ha
cia e] padecimiento y hacla su hijo, pars que pongun todo de su -
parte para ayudarlo s salir adelante con su problemn,
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CAPITULD # VI: PROPOSICION PEDAGOGICA:

Programa de tapacitacidn a padres de [amilia para dar el trata
miento de la Fibrosis Quistica, (F.Q.)

Introduccidp:

El programa que se prescnta o continuacidn estd basado en el-
disefio propuesto por Medina (1978).

El objetive que se pretende con este capitulo consiste en els
borar un programe de capacitacidén a padres de familia para dar el
tratamiento de la F.Q., satisfaciendo con elloc las necesidades c-

xistentes,

A lo largo de este apartado se dard & conocer el contexto am-
biental del programa, su contexte curricular, as! como también 1la
evaluaglén de opinidén de los padres de familia y la de los ins -
tructores, entre otros.

VI.l. Ubicacidn:
+ Institucidn: Asocipeldn Mexicana de Fibrosls Quistice, A.C.

+ Nombre del curso: ™ Progroma de capacitacién a padres de fa
milin para dar el tratomiento de la Fibrosis Quistica(F.Q.)"

+ Foechas: 10 de Junio al 17 de Junio de 1985,

+ Dlas y horarios:

LLunes 10 17:00 - 20:00 hrs.
Miédrcoles 12 17:00 - 27:00 hrs.
Viernes 14 17:00 - 20300 hra.
Lunes 17 17:00 - 20:00 hrs.
+ Duracién: 12 horas. Cuatro scsioncs de tres horas ca
da una.
+ Lugar:

Auditorie del grupo Gutsa, 5.4, 3er. Piso.
Av. Revolucidn # 1387
01040, México, D.F.

+ Insctructoras:
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- Droa. Lilia Iv&n Miranda F.
- Ma. Mercedes Salngz Pérez,

+ Parricipontes:

Padres de familia que tengan un hijo-a con F.Q. entre las g
dades de 0 -15 aflos,.

VI1.2.- Dispefio del progromat

¥1.2.1.1.- Introduccidn:

LLa Fibrosis Qulstica es una enfermedod congénito-hereditaria,
crénica y mortal, que ocasiona en les niflos que la padecen, proble
mns respiratorios y digestivos, los cuales requleren de un trata-
miento diariec y constante que ayude o favorecer las condiciones «

de splud del enferwmo.

Sfiendo que los nifos pasan los primeros ahos de su vido con -
sus padres (gencralmente), son é&stos las personas idbéneas para a-
tenderlos, Es por éuato que sc hace necessria la copneltacidn de -
loa padres de familie pars dar el tratamiente asdecupndamente en los

hijos que padecen esta enfermedad.

¥1.2,.1.2 Necesidades de_lo_Institucidn

La Asoclacién Mexicana de Fibrosis Quiscica, A.C. (AM.F.Q.),
fué creada paran coadyuvar con todos los centros de atencidn pedid
trica y médica del palis, en la divulgacién e informaciédn sobre el
diagnbstico y tratamiento de la F.Q.

VI.2.1.3.~ Objetivos de_la Institucidn:

a) Divulgacién de informacién sobre la F.Q.

b) Crear una verdadera conciencia de la existencia de la F.Q.
en México, informando sus caracteristicos, sintomntologlia, formas
de diagnéstico, centres de atencién y tractamiento, ste,

¢} Informar sohre lovs adelantos que en esta materian existen -
el mundo, producto de la investigacién que de manera muy intensa
ne eatd renlizondo, coordinados a través de la International Cya-
tic Fibrosis Foundatian.
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¢) Informacidn aobre los medicamentos, tratsmiento, terapilas,
asesoria social, etc, mds miecundas parns tratar la F.Q.

e) La crencién del Censc Naclonal de pacientes con F.Q. con el
objeto de poder determinatr la Incidencin de esta enfermedad en Mé&
xlco y sus tendenciaa.

£) La orgenizacidn de seminarios y cursos especiales que sohre
F.Q. se deben impartir en lan Repiblica Mexicana para la capaclta-
ci1én y creacidn de conciencia de pedidtras mexicanos. Lo anterior
mediante el uso de los recursos mds convenlentes, como pueden ser:

- Por médicoa extranjeres con gran experiencia en la investi-
gacidn.

~ A través de congresos naciconales e internacionales sobre la
F.Q.

g) Lo coordinacién de intercambio de experienciss contre paiscs
con alte inveatigacidn sobre la F.Q. en México,

h) La capacitaciédn de médicos pedidtras mexicanos, mediante -
el apoyo cn el otorgamiento de becas pare el estudio de ta F,.Q. -
en los principales centros de investlgocién y manelo en los palses
COn mayefes avances en esta materla.

i} Coadyuvar en ia formocidn de personal que en materia de -
crabajo social se nacesita, hacia el sanejo de los problemas que-
gecarrea la F.Q, taonto en los pacientes como en los padres y fami-
lias de elles.

i) La promocién para la creaelén de representaciones de la -
propis fundacién on diversas ciundades de lo Repthlica.

k) La promociln para que cada vez se integren a la A.M.F.Q. ,

cn plena coordine-ifin, mayor niimero de centros,

vi1.2.1.4.- Recursos Humanea:

Cuentan con un Preaidente, 2 Vicepresidentes, 1 sccretario

1 tesorero, y 13 vocales,

¥1.2,1.5.- Comisioncs _de _lo A.M.F.Q,.:

- Comislén de Difusidn en Hospitales: cuyo objetive consiste
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efi crear una coheiencin médica de ln existencia de lo F.Q. en Méxi
co, osfl como también un censo real de la incidencis de euta enfer

medad en nuestro pais.

- Comisidn de Difusién en Medios de Comunicacidn Masivaique -
se cncarga de difundir a través de 1la prensa, T,V., radio. de ma-
nern periédica, ls infermoacidn scbre el diagnéstico y tratuamiento
de la F.Q. ’

- Comisidén de Investigacién Clentifica: que realizn investign
ciones sobre la F.Q. en cuanto al diegndstico y trotomiento, y di
fundirlas.

- Comisién de Revislén de Casos Clinicos: presto atencidn in-
tegrol del paciente con F.Q.

~ Comisién de Trabajo Social: busca auxiliar y asesorar o las
familine de pecientes con F.Q., en el tratamiento de la enferme -
dad,

~ Comlaién Administrativa: #e cncarga de la administracidén y
distribucibn de los fondos de la A.M,F.Q., y de la representmscién
legal de la misma,

V1.2.1.6.- Personal pern_impartir_el _curse:

- Dre, Lilia Ivén Miranda F.
Médieco Cirujano,
Instructoras Interno.
Tewa; Flbrosis Quistiea,
- Ma. Mercedes Salnz Pérez
Pasante de Pedagogia de la UNiversidad Panamericana.
Instructora Externa.
Temas: El nifo frente a la enfermedad.
Los padres frente a la enfermedad de sus hijos,
Orientncidn a los padres de familia.

-~ Instalaciones: cucentn con una oflicinn aproximidamente de 5-
metros por 8 metros, Asimismo, cuenta con un cubiculo para renli-
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zar las pruebas de sudor,.{diagndstico)

- Lugar donde se impartird el curso:
Auditorio de Gutsa, S5.4A. Jer. Piso.
Capacidad: 40 personas.
Direceién: Av. Revolucidn # 1387
01040, México, D.F.

- Servicios y facilidades de la Inestituciént
+ Colaboracidn para el tratamiento:
Enzimas pancreiticas al costo.
Ensefanza prictica de la fisioterapia pulmonar.
Conse o genético,
Ayudn psicoldgica a padres y pacicntes.
Visitas peribddicas de trabajo social.
+ Colaboracién para el diagnéstico:
Realizando en la A.M.F.Q. el exémen de cloruro de sudor.
+ Colaoboracidn con centros internacicnales:
Pldticas y conferencins sobre F.d. y proporcionando folle
tos y bibliograffla,
Otorgumiento deecas.

- Equipos con les que cuenta:
Rotofolio.
Pizarrén.
Proyector de peliculas,
Proyector de Lransparencias,
Pantalla.
Vidcocasetnro Beta.
Acetato.
Pizarrén ocrilico.

Fotocopiadora.

VI.2.2.- Contexto_Curricuinr:

Al ser el primer curso de F.Q. dirigldo & padres de familia,
ne se localiza dentro de un sistema, por 1o fgue se trata de un -

curso aislado de un plan.
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+ Expericncinm: Pedres de familin de un hijo (0-15 afos) con
F.Q..

+ Bscolaridad: Heterogénea.

* Peicologia del nido.
Palcologia del adelescente.

- Validez _del curso:

Lo vespolda un diploma.

- Perfil de los _educondos:

Padres de fami{lia que tengan up hijo de 0 a 15 gica con F.Q.
Ambos sexog,

Edad varinda.

Nivel socioeconémico-cultural: heterogéneco.

Ocupacién: heterogénen.

-0bjetivo general:
Capacitar a los padres de familip poare tratar adecwedomente la
F.Q. en los hijos que la padecan.
- Objetivos particularcs:
a) Proporcionnr los conocimientos necesarics parn el correc-—
to mancjo de le enfermednd (F.Q.).
b) Profundizar en el concepto,sentimientes y reacciones;gue
los nifios tienen frente a su enfermedad.
c) Exponer las diferentes omctitudes posturas y reccionea que
loa padres de foamilia tienen frente a la enfermedad de sua hijos.
d) Dar una visién general acerco de la educacibn, actitud y
ambiente que el nifio enfermo necesita para s3u desarrcllo y madurg
cibn,
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= Objetive general:

Al finalizar el curso, los participantes:

Habrén aprendido la menera més idénea de tratar lo F.Q., tan
to en In informacidén médica, como en el aspecto psicolépico y peds
gbégico.

- Objetivos particulares:

+ Introduccidn:

a) Los participantes se presentarén entre si, a través de la -
dindmica " Pares ¥y cuartetas,"

b) Expresardn sus expectativas hacia el curso, a través de una
1luvia de ideas. )

c) Conocerédn los obJetivos del curso, a través de una explica
cién de los mismos, '

+ Temad ls Fibrosis Quiatica:
Al finalizar la sesibn, los participantes:

a) Asimilarén ¢l concepto de F.Q. a través de la explicacién
del misme con el aula.

b) Distinguirén la procedencia de 1a enfermedad y el porcen -
taje de 1o misma, mediante un esquema.

c¢) Discriminarén las circunstancias que deben darse para que
un nifio herede la F.Q., mediante una explicacidn a través de 1imi

nas.
d) Enumerarér ios distintos sintomas que caracterizan a la -

F.Q. para poderls dlferencior de otras enfermedades, mediante una
1luvia de idens.

e) Distinguirén la sintomotologia de la F.Q. a trovés de dia-
positivas gque se explicordn en el aula.

£) Diferenciarén la copstitucibén, y funcidn de los distintos
tipos de 4rganos afectados y las consecuencias que de ellos se-

deriva, a traviés de filminas.
g) Identifieardin el tratemiento & seguir en la F.Q. o traves

de ln exposicién del misme con diapositivas.



- 9% -

h) Justificufﬁn la tmportancia del truetamieoto poro mejorar -~
ias condiciones de snlud del enfermo, mediante un PH 66.

1) Practicarin ls manera de dar la (isioterapia pulmonnr me -
diante una simulacidén en el auwla. .

J) Explicarin la monera como se debe limpiar el nebulizador,a
trovés de uno simulacidn en el aula.

k) Manifestardn sus dudas, o través de un interrvogatorio.

1) Expresarin sus espericencies acercon del tratamiente de sus -
hijos, o través de la téecnica de la experiencia.

+ Tema # 2: " E1 nifio frente a la enfermedad"” :

Al finalizar 1p sesién, los participontes:

o) Conocerfin el significado que tiene la enfermedad pares el ni
fic, mediante ls exposicidn del mismo en el aula.

b) Distinguirin lans diversas nctitudes que el nifiic puede 1lle -
gar 8 presentar ante su enfermedad, n través de uno explicacidn -
con ldwminas.

¢) Comprenderan el impacto paicoldgico que tiene la hospltali
zacidn en los nifos, mediante una exposiclén acerca de sus relacig
nes ante ls misma, ejemplificéAndola con ilustraciones.

d) Compatarén la concepcldn que tiencn los nifcs de diferen -
tes edndes, sobre la muerte, wediante la renlizacibdn de un esquemn
en el pizarrén.

e) Manifestarfn las difercntes necesidades que el nifo enfermo
debe satiafacer parn lograr un desarrolle y madurcz dptimas, a tra
véa de una lluvip de ideas,

f) Diferenciarén los diversos tipos de necesidades que el ntio
enfoermo tiene, a través de la exposiclén de las mismas con Lllustra
ciones,

+ Temn f 3: "Los padres frente a la enfermedad de sus hijos":

a) Distinguirdn los tipoes de actitudes que lom padres de fomi-
1ia presentan ante el diagnéstico de la enfermedoad de sus hijos, a
través de un audiovisual,.

b) Analizarén las diferentes reacciones de los padres de [ami-
lia, snte los problemas que se presentan en ¢l proceso epvolutivo -
de la epfermedad, mediante una exposicidn en el aula, syudada de -
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las experiencias personales de los mismos padres,

€) Biwtinguirin los tipos de educacién errdnea mis comupes que
se suscitan en aquellos padres cuyo hijo cstd enfermo, a través de
léiminas 1lustrativas que sec explicaran.

4) Descubriciin las consecuencias que csatos tipos de educacidm-
tienen para el nifio enfermo, medinnte un Ph 66.

+ Tema # 4: Orientacibn e los padres de fomiliac:

Al finalizar la se-sidn, los participantes:

a) Definirdn el concepro de familia, o través de una lluvia de
idens.

b} Distinguirfn la importancis de la femilin como medio de de-
sarrollo y madurez del nifio enfermo, medionte un Ph 66.

c) Identificarféin los papeles que tiencn ambos padres en la fa-
milia, y las funclones que deben desempeilar para que exista un ver
dodero compoRerismo entre marido y mujer, n través de ls exposicidn
de log mismos con ilumtraciones.

¢) Valorarin el papel que tlenen los padres, y la importancis-
de que exista un compafierismo cntre ambos, para poder sobrellevar-
la enfermedad de 8u hijo, o trovés de 1ls resolueidn de un casa.

e} Distinguirdn squellas actitudes y el tipo de educacién més
favorable, pars estigular el desarrcllo y madurez del nific enfermo
mediante una exposicién de las mismas, asi como también, o travéa-
de las experiencias de los padres de familia.

+ Clousura:

a) Sintetizarfil lo viste, mediante la elaboracidn de un cuadro
sinéptico en el pa.zarrdn.

by Expresarén :cnclusiones Finales del cursu a través de una -
Jluvia de idcas.

c) Evaluyardn la eficacia del curso en base al cumplimiento de-
sus expectativas y de los objetivos del curso, mediante le resclu-
¢eidén de un cuestianario.

d} Asistirdn a la clausura del curse, mediante la convivencia
con los demds participantes.
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Tema # 1: Fibrosis Quistica:
1,1.- Definicidn.
1.2.- Orlgen.
1.3,.- Sintomatalogla.
l1.4,- Alteracién en F.Q.
1.5.- Prondutico. .
1.6,- Tratamiento o seguir.
i.7,- Figioterapia pulmonar

Tema 4 2: E1 nifio frente a lu enfermedad:?
2,1.- Concepcibn de la enfermedad en el nific,
2.2.- Reacciones del nific frente a la enfermedad.
2.3.- El niflo frente a la hospltalizacién.
2.4.- El nifio frente o la muerte,
2,5.- Necesidades psicelbégicas y sociales del nifio-
enfermo.
Tema # 3: Los padres frente o la enfermedad de sus hi jos:
3.1.- Actitudes de los padres ante el digréstico.
3.2.- Reacelones de los padres en el transcurso de -
la enfermedad.
3.,3.- Tipos de educacién errdnea ante el nifo enfer-
mo,
Temp # 4: Orientacidén a los padres de familia:
4.1.- La familia.
4,2.- Orientaciones para los padres de femilia.

VI.2.3.3.1.- Anfilisis de contenido:

PRSP Y

a) Ralacidén de los temas con el objetivoe general:
Objetivo: Capacitar & los padres de famllia para tratar ade-
cuadamente la F.Q. en los hijos que la padecen,

« Tema #1: Fibrosis Qufstica:
Mucha relacién ¥ 4 3 2 1 0 Poca relacién

- Tema # 23 El nifio frente a la enfaermedad:
Mucha relacidn 5 &4 8 2 1 G Poca relaclén

- Tema # 3: Los padres frente o la enfermedad de au hijos:
Muche relacidén 5 & 3 2 1 0 Poca relacibn
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- Tema § 4: Orjentacién a los padres de familian;
Muchn relacibén 5 4 3 2 1 € Poce relaclédn

b) Relacidn de los temas entre si:

- Tema ¥ 1l: Fibrosails Quistica.

= Temaz # 2: El nifo frente o la enfermedad,

- Tema # 3: Los padres frente n lo enfermedad de sus hijos.
- Tema # 4: Orientacién a los padres de familia.

+ Tabla de conectividad:
- Rango y significado:
Om relaclén débil,
1= relacibn fuerte.
2= relacibén muy fuerte,

- Simbolizacién de los temes:
Aw= Tema #1: Fibrosis Quiprica.
B= Temn #2: El nific frente a la cnfermcdad,
C= Temn #3: Los pndres frente a la enfermedad de Bus hi-~
Jos,

Da Tema #4: Orientacidn a los padres de familia.

- Relaclén de los temas con el range establecido:

o D oo
[ SIS R R -
= ko = D
LS IO T ]
O A~ |

+ Gréfica yue represents lss releclones que'exiaten eptre =
loa temos:
-Rango y significado:
Relacibén débil
Relacidén fuerte----=--mmcew-=

Relacién muy fuerce

La gréfica se nepcucntra on la siguiente hoja.



+ Andlisis de trayectorias y circuitos:

Es el resuyltado de los temas cen funcidn de la interrelacién

conceptunl didéctien:

Tema ! Débil=0 Fuertcul Muy fuerte=2
A ] 4] 3

] 0 2 1

c o 2 1

D [s] 2 1

+ Obrtencién de temas contrales, laterales y aislados:

Analizando las trayectorias y eircuitos, pars obtener el peso
definitive de los tipos de relaciones, se multiplicard ls relacién
débil por 0, la relacidn fuerte por 1 y la muy fuerte por 2, con -
el propéaito de obtener una uniformidad para determinar la impor -
tancia de loa temas, Loa resultados son los siguientes:

Tenn Tatal:
A 6
B 4
C 4
D 4

Para obtepner mayor exactitud en la determinacién de los tecmas
centralesa, laternles y olslades, se analizarén los temas segdn su
importancis para la consecusién del objotive general del curso:

- Rango y significado:
Muy importante= 3
Importante - 2
Poce importantcwsl
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Kb6te: el que se ponga poco impartante no quiere decir gue no -
sea jmportante pars alcanzar el objetivo que se pretende.,,

- Tabla:
Tema : Total:
A ' 3
B 2
c 2
)] 1

51 pumamos las calificpoclones obtenidas en los distintos temps
seghn su correlacibén y grado de importancia, obtencmos los siguien
tes pesosi

Tema: Correlacidn: Importancia: Totals
A 6 3 9
B 4 2 . 6
c 4 2 6
D 4 1 5

- Temas centrales, alslados y laterales:

Tems centrnlt Fibrosis Quistica.
Temas laterales! El nific frente a le enfermedad.
Los padres frente n lg enfermedad de -
sus hijos.
Orientacitén a los padres de femilia.

En edte curso no sec tienen temags nislados, yo que los temps B
y C difieren del D btan adlo por un punto, por lo que los tres te -
mps se pueden coawlderar laterales, al ester relaclonados entre si.

Como sohkicnen dos de los temas con la misma puntuacidn, sa mul
tiplicari por 2 los pcsos obtenidos en la sdecuacidén al objotivo -
general, y posteriormente se sumavd ol peso totnl obtentda on la -
tabla: correlacibdn - imporrancia,

Temn: Ohjetivo: Correlacifn-importancina: Total:
A 10 9 19
B 6 5] 12
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Cc 8 ' 1) 14
P 4 5 9

c} Temario definitivo!

Téma #1: Fibrosis Quistica.
l1.1.- Definicidn.
1.2.- Origen.
1.3,~ Sintomacologia.
1.4.- Alceracidn en F.Q.
1.5,~ Prondstico.,
1.6,- Tratamiento a seguir,
1.7.- Fisioterapia pulmonar.

Tema #2: Los padres frente a la enfermedod de sus hijos:
2.1.- Acticudes de los padres ante ¢l diagndstico.
2.2.~ Reacciones de loa padres en el transcurso de

la enfermedad,
2.3.~ Tipos de educacidn crréneca ante el nifo en -
fermo.

Temn #3: E1 nifio frente a 1la enfermednd:
3.1.- Concepeidn de la enfermedad en el nifo.
3.2.~- Reacclones del niifio frante a la enfermedad.
3.3.- El niiio Erente a la hoapitalizacidn.
3.4.- El nifio Erente a la muerte,
3.5.- Necesidades psicoldgicas y acciales del nliio
enfermo.

Teme F&: Orientacidn a los padres de familia:
4,1,~ La Eamilia.
4,2.~ Responsnbilidad, compaierismo y funcién de -
los padres.
4,3,~ Orientaciones a los padres de familia.

El asquema didictico del curso se encuentra dividido por sesio -
nes, las cusles se encuentran en las cuatro hojas siguientes:
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v1.2,3.5.- Seleccidn _y_elonborncidén_de_los_instrumentos de_cva-_

= R R R LT N A P LSRR bl L L b, Rl

luacidn:

- Evalyacidén dingndstica:s
Este tipo de evaluacidn se utllizard para determinar hacia -
dénde =me dirigird el curso. Estd integradeo por dos napectos:
1) Los resultados de la Deteccidn de Necesidades,
2) Las expectativus que tienen los participantes acerca del cur

80, en el momento mismo cn que éste se iniecia,

- Evaluacibn formetiva:

A 1o largo del curso se irdn dando pequefios interrogatorios~
a los participantes acerca del tema que se estd viendo.

Asimismo, se cstablecerd didlogo entre las instructoros respeg
to a lo gue se irA suscitando en el curso dipriamente; problemas de
comunicacidn, de avtoridad, de relacién instructora-participantes,
entre olros.

Por otro lpodo, también se tomarén como evaluacionecs formativas
las conclusicnes de los Ph 66, lluvia de ideas, resolucién de ca -
so9; o8 decir, todo .aguello que revele el nivel de comprensidm que
los participanctes han tenido a lo largo del curso,

~ Evaluacién sumeria:

Este tipo de cvaluncidn se llevard a cabo a través de unp 11u
via de ideas, con el propbsito de elaborar con los participantes un
cuadro sindptico acercgde los temas vistos a lo largo del curso.

En base o este cuadro, Se preguntard & los participantes, el -
contenido de cnda tena (en general) para hacer una recopilacién glg

bal de lo vista en ol curdoc,

- Evaluacidn finnl:
Esta evaluacidn se hace con ¢l objeto de saciar conclusiones~

gobre el é&xita que hn tenido la ensefanza , ca decir, ge ve lag efi
cacle del curso.
.o evaluacién finol estard integrada por:
+ Evaluacién de opinidn de las participuntes. Ver anexo # 5
Padg. 157



~ 109 -

+ Evaluacidn de opinién de los instrucctores. Ver nnexo ¥ 6.

Pdg. 161
<+ Escala de evaluacién temitica, Yer ancxo # ?.PAg.l6s

+ Evalyacidn de cade sesién.. Ver mnexc ¥ 9. Pdg.1G6

Los formatos de las cvalunciones de opinién fueron tomados de

la obra de Medipna (1978) . (48)

VI.3.- Evaluacidn del curso:

Este tipo de evaluacidn se integra por dos ospectos:

1) Resultados de la Detececidn de Necesidades de Capocitacidn:

Tratamiento Qué hocerse GCémo hacerse Para qué ha-

cersec
A) Problemas nutricionales
y digestivas,
a) Dieta balanceada aj)
b) Suplemento pancredtico b}
¢) Vitaminas c) c) c)
B) Problemas broncopulmona-
res.
d)

d) Antibidticos.
e) Fiaioterapia respira -

toria,
e.,a) Drenaje postural. e.a}
e,b) Inhaloterapia, g.b)

C) Tranastornos de las glén-
dulas sudor{paras.
g) Administracidn adicig
nal de sal. Bg) B) z)
(48) MEDINA, G.,CECILIA.Tesis Inédita., Diseiio de un modelo para la

la eatructuracién de programas de ensecflanza-nprendizaie.

P.P. 174-175, 177-178,
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2) En general las expéc:ntivus de los participantes se centra-
ren eh lograr un mayor conocimiento de la Fibroais Quiscica, tanto
en el aspecto fisice como en el psicolbgico y pedagbdgicoe, para un-
me jor manejo del tratamiento y de la enformedad.

¥1.3.2.- Evaluncibn formaotiva:

A lo largo del curso se fueron dando pequedios 1ntorro§atorios
a los participantes acerca del tema que se estaba viendo, para ve
rifiear el grado de comprensidn del mismo.

Se fué eatableciendo un didlogo con los inatructores, para co-
mentar loa problemas que se iban suscitando diariamenre, tales co-
mo los problemas de comunicacién , de autoridad, uso inadecuado -
del plzerrdén, tono de voz bajo, entre otros,

Por Gltimo las conclusiones de las diversas técnicas utilizadas
a 1o largo del curso; l1lluvia de ideas, Ph 66 , resolucién de casoca.

Al final del curso se elabordé un cuadro sinéptice acerce de -
lopg temas vistos a lo lergo del mismo., En base a los datos puestos
en el easquema, se llevd a cabo un pequefio interrogatoric acerca de
lo gue trataba cada tema, con el propbsito de hacer una recopila -
eién globol del curso.

¥I1.3.4.- Evpluacidn_fingls

VI.3.4,1.- Evaluacién de opinibn por parte de los participan-
tes:

- lnterpretaciin cuantitativa:

Del curso:
1.- & Se eumplid 1 gque Ud, esperaba del curso?

# Personas -
54 10 90,90
No 0 0
Abstenclones 1 9,9
+ Por qué:
- Adquisicidn de informacidn médi
\ 4 44,44

ca y pealcolégica.



- 111 -

# Personas z

« En grupo se aprende por las ox
perienciss de cada quien. i 9.9

- Se impartid de manera préctica
y términos sencillos. 1 9.9

- Aprendieron qué es la F.Q, y -
tractamiento médico-pedagdgico. 1 9.9

~ Habfan cosns que ho estabon sa
tisfechas. 1 9.9

- Motivéd vida diarla y wmayor cuji
dado. 1 9.9
- Se aclsraron dudas, 1 9.9

- No esperaba nada sin embargo -~

encontré cogas nuevas y gand -

mayor confianza en el control-
de la enfermedad. 1 9.9

¢ Pfensa Ud. que los conocimientos adquiridosa on el curso, le-
ayudardn o mejorar en el desempafto de sus funciones?

st 11 100
No 4] 0
En cudlesy¥ ‘
= Todo el tratamiento 2 18,18
- Ser constante en cuyanto hdbi -~

to8, 1 9.9
- Terapia pulmonar. 9.9
~ Educacién del nifo, 2 18,18
«~ Peicolbgico, ambiental, acepta

ceidn y confianzas en la A.M.F.Q. 1 9.9
- Conacer el funcionamiento del-

Pankrease. 1 9.9
- Ayudar a la familia a compren-

der y llevar una enfermedad -

¢rbdnica. 9.9
- Ayudar mejor a la familia. 1 9.9

- Perder miedo a las consecuencias
de la enfermedad y haber aprendi
do a controlarla. i 9.9
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# Personas 2
3.~ El conténido del curso lo considera:

a) Muy completo 5 45.45
Suficienta 2 18.18
Incompleto 1 9.9
Abatenciones 2 18.18
Invalidacibn 1 9.9

b) Demasiada amplio 1 9.9
Adecuado 6 54,54
Breve [¢] o]
Abstenciones 3 27.27
Invalidaciones 1 2.9

¢) Muy interesante 9 81.481
Intereasante i 9.9
Tedioso 0 0
Invalidaciones 1 9.9

d) Novedoso 4 36.236
De repaso 2 18.18
Repetitive 4} o
Abstencionen 4 36.36

a) Muy tedrico 1 9.9
Muy préctico 2 18.18
Tebrico-préctico 5 45.45
Abstenclones 3 27.27

4.- De las actividades reslizadas, mencione cudl le gustd més:

~ Padres frerta a la enfermedad 1 9.9
~ Todas 6 54,54
- Fibrosis Quiatica 1 .9
~ Orientacionesa a los padres 1 9.9
- Audiovisuales 1 9.9

Anulaéiones 1 9.9

Abastenciones 1 9.9

S.- El materinl gque se uwtilizd, ¢ propicid que se lograra profun-

dizar en los conacimientos?

si 1l 100
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f Personns. 2
. No 0 0
" 4+Por qué;:
© - Ilustré muy bien 1 9.9
- Permitid participacién 1 9.9
- Sa entendfan, estaban bien hechos 1 9,9
~ Mantuvieron el interés, no fueron
monotonos. 1 5.9
~ Mayor reotencién de los conccimien
tos, 1 9.9
- Mayor comprensién. 1 9.9
- Explicaciones en lenguaje comiin. 1 9.9
- Pormitid involucrarse. 1 8.9
~ Conocimiento de temns ignorados. 1 9.9
~ Limines complementan lo hablado 1 9.9
-~ Por ser adecuado, 1 9.9
6.~ La duracién, horarios, le parecleron:
a) Duracidn:
Muy adecuado 4 36.306
Adecuado 7 63,63
Poco adecuado a 0
b) Horarios:
Muy adecuado 4 36.36
Adecuado 7 63.63
Poco adecuado 1] 0
+ Por qué:
- La mayoria podia venir en la tar
de, 1 2.9
- Ficil asistencia y permiten cap-
tecidn del tema. 1 9.9
- Poco tiempo, ameno, interesante. 1 9.9
~ Hora accesible. 3 27.27
Abastencliones 6 54,54
7.~ La organizacidn y coordinocién del curso, le parecleron:

a) Preparacién del material:
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) { Personas F 1
Excelente . 7 63.63
Buena 4 16.36
Regular 0 0
Deficience 0 4]
b) Preparncién del aulas
Excelente 9 B1 .81
Buena 2 18.18
Reguliar 0 o]
Deficiente 0 (o]
c) Atencién a los participantes;
Excalente 11 100
Buena 0 o
Regular ] o]
Deficiente 0 0
Comentarios:
~ Se hagan con frecuencia y mha fa
miliasa. ' 1 9.9
- Pliticos entre lom padres sobre
los problemas de la enfermedad. 1 2.9
- Horario mds tarde para que asia-
tan log cspoBsas. 1 9.9
—~ Oplnibén de un psicblogo y de un
nifio enfermo, 1 9,9
- Difusién o nivel médico, 1 9.9

Del instructor:

l.- Logré captar y mantener la atencién del grupo en forma!

Excelente
5 10 90.90
4 a] 8]
3 o 0
2 ) 0
1 o 0
0 o o
Mala
Abatenciones

—

- |
.
-]
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2.- Logrdé motivar al grupoc en ferma:

Excelente

5

(= "

Malge

El
a)

b)

c)

d)

Abstenciones
instructor:

Expresa sus ldeas con claridnd:
Sieopre

Casl slempre

Casi nunca

Nunca

Abstenciones

El vocabulario queo utiliza es -
adecuado:

Siempre

Casl siempre

Casi nunco

Nunca

Regula el tono de voz:
Siemnpre

Casi sienmpre

Casi nunca

Hunca

Abstenciones

Permite la participacidn;
Siempre

Casi siempre

Casi nunca

Nunca

Abstenciones

# Personos

L=T = B -~ R — = T

- o O = ' =T = B Y. ] = O O N @

L= = T Y-

L

90.90D

o Q o'aQ

81.81
9.9



e)

£)

g)

h}

L.~ El
a)

b)
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Usn gestos y ademanes que favp
recen la comprensidn:

Siempre

Casl slempre

Cnsi nunca

Ninca

Abstenciones

Mantiene una posturs correcta:
Sienpre

Casl aiempre

Casl nunca

Nunca

Abatenciones

Se deaplaza con natuvalidad:
Siempre

Casi siempre

Caal nunca

Nunca

Abstenciones

Maneja adecusdamente la mirada
para controlar ¢l grupos
Sienpre

Casi siempre

Casi nunc:

Nunca

Abatenciones

instructor dirige las preguntas:
En el momento apropiodo:

sf

No

Abstenciones

A la persona indicada:

st

# Personas

= O 0O W - 0O 0 QO = O QW o~

= O QW

”

72.72

27,27

54.54



c)

El
a)

b)

c)

El instructor asistidé a las sesiones puntualmente:

He
Abstenciones

Relacionadas ol tepa:
st

No

Abstenciones

instructor maneja:
Las técnicas:

Muy bien

Dien

Regular

Hal

Abatenciones

El material:
Muy bien
Bien

Regular

Mal
Abstepciones

El tiempo:
Muy bien
Bien

Regular

Mal
Abstenciones

Siempre

Casi siempre
Casi nunca
Nunca
Abatenciones

Los conocimientos del instructor sobre los temns,

tados de manerg:

a)

Completa

- 117 -

# Perscnas

-0 0 & PR~ =TSN

- )

o

Lo = = I

9.9
36,36

45.45
36,36

fueron tra-

g81.81
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# Perasonas z

b) Casi completa 1 9.9
¢) Incompleta 0 0
d) Deficiente 0 0
Abgtencilones 1 9.9

8.- El ritmo del sprendizaje que llevd fué:

Muy rapide 0 0
Répido 2 18.18
Adecuado "8 72.%2
Lento 0 0
Abatenciones 1 9.9
9.- La comunicacién que establecié con el grupo:
Excelente 5 45,45
Huy buena 4 16,36
Buena 1 9.9
Deficiente 1} 0
Abstenclones 1 9.9
Ingtalacionesnt
a) Ventilacién:
Muy buena & 54 .54
Buena 1 9.9
Regular 3 27.27
Mala [H o
Abatencicnes 1 9.9
b) Luz:
Muy buena 8 72,72
Buena 2 18.18
Regular 0 4]
Mala 1] 0
Abstenciones 1 9,9
¢) Comodidad:
Muy buena 10 90,90
Buena . a [y

Regular 0 0
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¥ Personas z
Manla 0
Abstenciones 1 9.9
d) Acilstica:

" Muy buenn 9 81.81
Buena o] 0
Regular 0 ¢
Mola o 0

,‘Abstenciunes 1 9.9

&) Limpieza:
Muy buena 10 90.90
Buena o] 0
Regular 1] o]
Mala a Q
Abstenciones 1 9.9
f) Espacio circundonte:
Muy bueno 9 81.81
Bueno 1 9.9
Regular 0 4]
Mala 4] 4]
ahatencionep 1 9.9
g) Sanitarios:
Muy buenoas 7 63.63
Buenos 1 9.9
Regular 2 16,18
Halos Q 1]
Abstenciones 1 9.9
h) Estacionamientos

" Muy bueno 3 27.27
Bueno 1 9.9
Regular 4 36.36
Malo 0 [+
Abstenciones 1 1

i) Accesibilidad:
Muy buenn 7 63.63
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Buena
Regular

Mala
Abstenciones

Comentarios:
Muy contenta
:icas a
Instructores tengr
familia,
nivel perscnal co
No traer nifos
Horario en la not
ge
Magnifica opurr.ula que
brindé
Repetir cursoc p
dres tengan la
dad.
Excelence

Absrenciones

¢ orres pa
opertuni -

# Personos
2

[
0
1

F-

.9

9.9.
9.9
36,36
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- Interpretncién cualitntiva:

1.- E1 90.90% epina que se cumplieron los expectativas, lo cusl in
. dica que el curso cubrid en gran paorte lns necesidades exiatentes
de los poadres de familia.

Dentrce de las razones que se dicron respocto al cumpllmiento -
de sus expectativas, se¢ encucntran: la adguisicién de moyor infor-
mecién médica y psico-podagbgica,y se reforzd lo que ya se sabia
laa experienclas de los demds partlicipentes ayudaron) se adquirie -
ron: mayor confianze pera controlar la enfermedad asi como tambilén
une mayor motivacidén para mejorar el cuidodo de la mismn; se acla-
raron dudns, lo cunl sirvid yao que hablan cosos en las cuales los
padres no hablon quedndo satisfechos.

En esto preguntn se obstuvo un 9.9%, pero en generaol se cubrie

ron las expectotivas,

2.- E1 100% piense que el cursoe les ayudard a mejorar en el desem
pefio de sus funciones: tratamiento fisico en general, comprensidn
de laos reacciones psicoeldgicas que trae consigo la enfermedad, for
macidén de hdblitos, aceptacidn y confianza, control de 1an angustia,
mejorar la situacidén familiar, entre otras cosas.

En gencral los padres de Edmilin consideran gque el curso es -
aplicable a su vida familiar.

3.~ a) E1l 45.45% consideras gque el contenido del curso fué muy com
pleto; esto se confirma con el hecho de que sintieron cumpllidas -

sus expectativas.

El 18.18B% opine que ¢l contenido fue suficlente. 51 tomamos -
en cuenta cstas dos opinicnea se tiene yue ¢l 63,63% estima gue -

el contenido del cursc en general cubrid los objetives.

Sélo un 9.9% considerd incompleto el contenido, Esto puede es
tar relacionado con la gbstencidén que se tuvo en el cumplimiento -
de sus expectativas, por lo que ee deduce que no esperabun nada -

del cursa.

El 9,9% se abstuvo de contestar, se desconoce el motivo.
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Se tuvo también un 9.9% de invalidaciones, esto se puede atri-
buir al hecho dqﬁue no hayan comprendidec muy bien la wmanera de cop
teator la pregunta.

b) El 54,.54% opind que el contenide del curso fue adecuado, lo
cual iandicn que éste se adaptd = las caracteristicas de los eduycan
dos.

E1 27.27% se abstuvo de contestar. Asimismo se¢ tuvo un 9,97 de

‘dnvalidaciones

c} Se ticne que el B81,81% conniderd al curso muy interesante y
el 9.9% interesante, , por lo que el contenide temitico estuvo -
bien elegida.

Se tiene un 9,93 de invalidacién,

d) E1 36,361 de los padres sintid que el contenido fue novedoso
es por esto que opinaron que el curso fue interesante.

S6lo el 18.18% considerd ol contenido de repaso.

Se tuvo un 36.36% , de sbetenciones, se desconoce el motivo de
las mismas,

e) El 45.45% opinbé que el contenido fue teérico-prdctice, por
lo que se puede ver que los padres de familia encontraron aplica-
¢1én del misamo a su situacibdn particular; as{ como también, se a-
decud &2 las caracteristicos de los educandos.

Un 18.18% lo considerd muy préctico y se tuvo un 27.27% de abs

tenciones.

4.- E1 54.54% de luos padres opiné que todas las actividades les gus
taron, lo cual iniica fgue se mantuvieron interesados a lo largoe -

del curso.

El 27.27% dijo que le gustd mids o? tema de Fibrosis Quistica,
Orientactdén a los padres de la familia y los Padres frente a la -
enfermedad de sus hijos, antre otras.

Se tuvo un 9.9% de ubstenciones. Esto ge debe o que toal vez no
supieren cdmo contestar la preguntn.

5.~ Respecto al raterial utiltzado, el 100X estimé que éste -
nropleid una mayor ncofundizucibn en loa conocimientos, Las razoe-~
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nes que dieron giraron en tornc o ! se permitid mayor participacidn
eran comprensibles y bien hechos, por lo que mantuvieron el interés;
sirvieron de complemento a lo que se decfu; ayudd ¢ una mayor reten
cién de los conocimientos, entre otrus Cosas.

G.- En cuanto a la duracilén, el 63.63% la consideré adccuada y el
36.36% muy odecuada, lo cual indica que se adnpté a las necesidades
que existinn y al tiempo del que disponfan los padres de familla,
Respocto o los horarios, se tiene que el 63.63% opina gue fus
ron adecuados, sin embargo algunoe de ellos consideraron que se -
ria mejor hacerlo en la noche para focilitar lo asistencia de un -

mayor nidmeroc de CSpoOsSOS.

7.- En lo que respecta a la organizacién y coordinacidn del curso,
se tiene qué:

El 63.63% opina que la preparacién del mnterial fué excelente
y el 36,362 lo considerdé buepo, por lo tanto logréd motivar al grupo
en general y contribuyd a una mayor profundizacién de los conoci -
mientos,

El lugsr para impartir el cursc fue adecuado ya que el 81.81X
considerd que - la preparacidn de ayla cre excelente y el 18,.18% 1a

considerd buena,

Con todo ésro se puedo decir que on gencral los padres de fa
milia conaideraron fque la coordinacidn y orgonizacién del curso -
fué excelentea.

Comentarios y sugerencias al curao:

Los comentarios de los padres de familia giraron en torne a -
que: se hagan con mayer frecuencia y que asistan mayor nimero de
‘pléticas con les demis padres para aprender de sus experiencias ,
Se tengan apinioncs de psicblogos o de los nifiss enfermosa.

Del instructor:

1.- E1 90.90% de los participantes opind que el inscructor logrd -
captar y mantener la atencidén del grupo de manera excelente, fave
reciendo con ello 1o asimilacidn de contenidos.

Se¢ tuvo un 9,9 de abstenciones.
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2.- En cuanto a la motivacidn que logrd , el 90,902 opinn que fué-
excelente. Esto indice que no sblo se motivéd al grupo, sine que
tambiém los padres eataban motivados intrinsccamente.

3.- a) E1 72.72% oplnd que el instructor expresd sus idens con clp
ridad. '

b) El vacabularic fue adecuado (B1.81%)

c) En la vegulacién del tono de voz, el Bl.81% manifecstd que o
ra adecuodo.

d) El ipstructor siemprc permitié 1la participacidn (B1.B1X)

e) Reapecto 8 los gestos y ndemanes del instructor, cl 63.63%-
considerd que siempre faverecieron la comprensién.

£) La postura que mantuvo siempre fue la correcra (90,.90%),

g) En cuanto a la naturalidad con la que se desplazd el instruc
tor, el 63,637 ls considerd adecuada, propia,

h) Siempre monejé adecuadamente la mirada parm controlar al gru
po. (63,63%)

Mediante los datos expuestos anteriormente se puede ver que la
opinidn de los padres de familia fue positiva, sin embargo ningune
llegd al 100%, o cual {ndica que se debe mejorar en los siguientes
aspectos: expresar las ideas con payor claridad (18,18%); usar ges
tos y ademanecs que favorezcan la comprensiéni menejar adecuadamen
te 1n mirada pora controlar al grupo (27,27%); desplazarse con mis
naturolidad.

4.~ Respecto a 1 faorma como el instructor dirige las preguntas, o
pinaront

El 72,72% dijo que se diriginn cen ¢l momenio apropindet se tu-
vo un 27.27% dc abstencianes.,

El 54.54% estimd que se¢ dirigian a la persona indicada; se tu-
va el 306.26% de abstenciones.

E1l 81.81% considerd que se Jdirigieron las preguntas relaciona-
Jdas a1l tema; se tuvo un 18,187 de cbatenclones.
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Esto indica que se puede mejorar un poco cn cuanto a la direc-—
eién de las preguntas y Is relacidn al tema, y mucho mds al hacer-
lag a la persona indicanda, ya que se puede propiciar la inhibicidn
de 1a miama.

5.~ Respecto el monejo de las técnicna, se cicne que el 54,54% opl
ndé que se hizeo muy bilen y cl 36.36% que lo hizo bien. Esto demues-
tra que el manejo fue bueno, sin embargo se puede perfeccionar.,

Se tuvo un 9.9% de abstenciaones.

b) Respecto al materinl, el 54.54% indicé que lo menejd muy -
bien, Al igusl que el inciso anterior, se puede decir que a pesar-
de ser un porcentaje bueno, el manejo del materinl se debe mejorar
¥a que hubco un 36.36% que estimd que lo hizv bien.

Se tuvo un 9.9% de abstenciones,

c) En cuanto al tiempo, el 45.45% de los padres opind gue se -
mane jé muy bilen, ¥ el 36.36% que se hizo bien. El 9.9% fue regular.

Eato se debe a causa de la impuntunlidad de los padres de fomi
lia,pués sblo eran 2 ¢ 3 participantes que llegaban a tiempo por -~
.lo que no se podia cmpezar la sesidn.

Hubo un 2.92 de abstenciones.

Mediante lo anterior se ve fque el manejoc del lastructor sobre
el material, técnicas y tiempo es buena, por lo gque se logrd con g
110 un mayor aprovechamiento de los conocimientos expuentos a lo -
largo del curso. Sin embargo, para obtener un aprendizsaje mds apti
mo, seré pecesarioc que el instructor se propara mejor pata el co -
rrecto manejo de las técnicas, material y tiempo,

6.- En cuante a 1ln puntuaslidad del ingtructer, el B1.B1%X opind que
siempre estuveo o tiempo en las sesjones. Esto es buenc yo que da n
conocer el interés, periedad y respeto que se tenfia a los partici-
pantes. '

El 9.9% considerd que no se habhla llegado puntualmente a las -~
sesionest es importaunte tomarlo en cuenta, ya el ipnstructor siem -
pre debe estar antes que los participantes pars preparar £1 mate -
rial a exponer entre ottns cosas.
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7.- En lo que toco a los conocimientos gque al instructor manifestd
gaobre los temnsa, el B1.812 considerd que fuoron completos; esto in
dica cierto dominio del temm que se exponia, por 1o cual ee podlan’
resolver dudas y se tenia un mayor contrel de los participontes.

Se tuvo un 9.9% de obstencicnes; asi como también un 9.9%7 que
opind que los conocimientos fucran casi completos, por lo que se-
debe profundizar més, pars un mayer dominilo del temo,

8.- En general el ritmo del aprendizaje que se llevd durante las -
aepiones, el 72.72% estimd que fue adecuado. Esto es importante ya
gue propicila una mayor comprenslidén de los temns, pueste que da tiem
po para reflexionar sobre lo que ae dice a8 como taombién, Se permi
te la participacién, lo cual enriquece y refuerza los conocimientos,

Se tuvo un 9,9% de cbstenciones.

El 18,187 opind que el ritme cen el que se llevaran las sesio=-
nes fue un poco rdpido, por lo que es necesario ir mds pauvsadamen-
te para permitir la reflexién y asimilacién de los conccimientos -
¥ coti ello les vean aplicacidn a su situacidn particular.

9.- Bl 45.45% de los participantes opiné que la comunicacidn que -
establecid el instructor con el grupe fue excelente y un 36,36% -

gue muy buena.

Esto es importante, ya gue demuestra que el instructor logrd u
na buena compenetracibn con el grupo, asi como también propiciéd un
smbiente de conflanza que permitid la libre expresién,

El 9.9% congicderd que la comunicociédn era buena; ante &sto es
necesario que el instructor procure establecer mejores canales de
comunicacidén pars un mejor oprovechamiento de los temas,

Instolacioness:

o) Le ventilacién sc debe mejorar, ya que el 27,27 opiné que era
regulaur, lo eual no facilita el aprendizaje pues ol no haber cir
culacidn de aire se pliorde la atencién, hay mayor fatiga: por ésto
no hay captacldn de los conocimientos, trayendo come consecuencia

un tajn rendimiento,
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Un 9.92 la conslderé buena, por lo que sc confirma la idea an-
teriaor. El 54,54% estimé que habla sido muy buena.

Hubo un 9,9% de obstenciounes.
b) E1 18.18% considerd que la iluminacién era bucnu y el 72,727 -
muy buena, Esto esB positivo ys que una buenn iluminacién favorece
un mejor aprendizoje porque log estimulos visuales se pueden perci
bir mejor.,

S5e abstuvo un 9.9% de personas,
c) El 90.90% considerd que el auditoric era muy cdmodo., Esto puede
estar fundamentadeo en que la distribucién de mesas y sillas permi-

tieran una buena visibilidad del instructoer, el cudl sl mismo tiem

po tenfia buen contacto visuol con el grupo.

Hubo un 9,92 de abstenciones.
d) Le aciistica, opind el 81.81% fué muy buena. Esto se vid favore-
cido por el tamafio del aule y le disposicidn del espacio.

El 18.18% se cbstuvo de contestar.
e) Reapecto a la limpieza, cl 90.90% la considerd muy buena; ésto-
es positivo ya que una persconn Se Siente mds a gusto en un lugar -
limpio, ademds de que su rendimiento es mejor debido al ambiente s
gradable o 8su alrededor.

Hube un 9.9% de abstenciones.
f) Espacio circundante: el B1.81% estimé que fue muy bueno. Por lo
mismo, el lugar era cémodo propiciando un mejor aprendizaje,.

El 9.9% opind que bueno y el 9,93 no opind.
g) Los sanitarios no estaoban_muy o la mano, por eso el 18,18% 1o -
conslderd regular; sin embargo sicmpre estoban limpiocs.

El 63,63% cstimbé que sran muy buenos.
h) EL 36.36% conaiderd que la accesibilidad al estaclonamicnto e -

ra regular, esto se debe a que ¢l suditorio se encontraba ubicado-
en unha avenida muy transitada y con poco lugar para estecicnarsc.
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El 9.9% opind que fue buenoc y un 27,27%f que muy bucno. No obs-
tante hubo un 2.9% de abstenclones.

1) La acceeibilidad fue buena (18,18%) y para otros muy huena 63.
63%, por lo gque favorecid una constante peistencia de Los partici-

panites.

Hubo un 9.92% de abateaclones.

Comentarios y sugercacias:

Se centraron en genersl en el hecho de que estuviercn a gusatao,
contentos, groaclas e ls oportunidad que se les dib.

Se sugirid que se hicieran reunjones en lag gue pudicran plati
car su cesa peva ser ayudados por los demés padres do fomilia con-
el mismo problema,

Asimismo se sugirid que se repitiera el curso para otros padres
de familia, aal como también que no se llevaran nifies.

T L ke o i e b o m o A o
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VI.3.4.2.~ Evaluacibn de opinidn por perte de los instructores:
- Interpretacidn cuantitativa:

El curac que impartid, en su conjunto 1o considera:

Excelente 'z
5 ' 0
4 100
3 [#]
2 0
1 Q
(4] 0
Malo
El objetivo del curgo era:
~ Capacitar a-los padree de familia para dar el tra
tamiento de la Fibrosis Quistica (F.Q.). 100
i Dié a conocer los objetivos a los participantes?
st 100
No o
L Conaidera que me cumplié el objetive?
si 100
o]

Ne
+ Por qué:
- Los particlpantes demostraron habetr comprendido
y sentirse capaces de dar el tratamiento. 100
- Parque se abarcé todo o! contenido. 50

L Cree que los conocimientos, actitudes y/fo habilidades que nd
quirieron los participantes, les serdn (tiles para te jorar en-

el desempefio de sus funciones?

5t 100
No Q
+ Por qué:
- Tedo lao que aprenduqdoa padres servird para tro
tar mejor a sus hijfos. 50
- Porque saon aspectos que viven diarie y por le -
100

tanto los aplicarsn inmedifitamente.



6.~ Para un Futuro cursa,

s1
No
+ Por qué:

- Ee un contenido bueno gue engloba a le enfermg
dod deade el punto de vista médico-psico-socip
pedagbgico.

- Es interesante., Sélo lo cambiaria al 8e trata-
ra de un curso para el mismo grupo de partici-

pantes.
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L modificarian el contepnido?

7.~ Las actividades que dirigié resultaron:
a) Adecuadas al contenldo

.Desligadas

5

2 =N Ww i

b) Interesantes para los participantes:

Sin interd

c) Demasiadas

Escaosas

5

-k I

]

H

O = N WPk

100

100

50

50
50

=]
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8.- & Modificaria las técnicas, actividades y/o materciapl 7
si
No
+ Cédmo:
- Haciendo técnicas mis participativas.
+ Por qué:
- Algunas entorpecian el ritmo del aprendizaje.

9.- El material didActico que presentd, lo considera:

a) Muy interesante
5

- W

. 0
Sin interés

b) De mucha calidad

Lo ST PR

0
Poca calidad

10.- El interés que tuve por el grupo fue:
Muy alta
s

O W

o]
Muy Bajo

il1,~ E! lugar, duracién y horarios le parecieront

30
50

50

50

50
50

o

100

o

100

o Qo000
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‘ A
a) Luger:
#Huy adecuado . 1400
Adecuado : ) : o
. Poco adecuado o
b} Duracidn:
Muy adecusdo 100
Adecuado V]
Poco adecuade 0
c} Horarioa:
Muy adecusdo o]
Adecuado 100
Poco adecuado o]
12.~ Acerca de¢ loa participantesa:
a) Manifestaron iaterés;
Alto 100 -
Mediano 1]
Bajo 1)
. b) Su puntualidad fué:
Buena /]
Regular . 100
Mala 4]
) Su asistencia fud:
Buena 100
Regular 1]
Mala 1)
d) Su parriclpacidn fué:
Muy attiva 0
Activa 100
Pasiva 0
13,~ Lp erganizacidn vy coordinacidn del curso fué:
a) Atencién y msescria del insyructer:
Excelente 100
Q

Buana



b)

c)

d)
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" Regular

Mala

Preparacidn del materinl:
Excelente

Buena

Regular

Mala

Preparacidn del aula:
Excelente

Buena

Regular

Mala

Atencidn a los participantes:
Excelente

Buenn

Regular

Hala

=]

100

Q

100

o

100

o
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= Interpretacidn cunlitativa:

1.~ El general se considord el curso impartido como excelente; esta
se fundapenta en la satisfaccidn que se obtuve al importirlo, el a
poyo ¥y la participocién del grupo, vy a los resultados observados,

2,- Los instructoresa estaban conscientes de cudl era el abjetivo -
del curso, lo cual fue positivo puesto gque permitibrordenur las ag
tividades para su consecuaién.

3,~ Los objetivoa fueron dados & conocer desde el principilo; esto-
permitid que el grupo de instructores se esforzaram en lograrlos,-
al mismo tiempo que didé la oportunidad a los participantes de ver
el enfoque que se le i1ba a dar al curso.

4,« E1 objetivo fue considerodo como cumplido por todos los instrug
turea . Se abarcaron los contenidos y actividades planeadas. Lo mas
satisfactorio fue que el grupo demoatrd haber aprendido.

5.- En cuanto el curse, los lnstructores lo conslderaron bueno pues
nyudbd a los padres de familin a mejorar en el desempefio de sus fup
ciones yp que son aspectos indispensables que deben saber manejar-
en la vida cotidiann, por lo que cienen aplicaciédn inmedinta.

6.- Ninguno de los Insttuctores considerd necesaric cambiar el cap
tenido del curso; esto demuestrs que fue selecclonado adecuadamente
ya que satisface lan necesidades de loa padres de familis respecto
al tratamiento quu deben segulr sus hijos, por lo que puede ser re
petido en cursos pusteriores ¢on otros padres que hayan racibido -
el diagnéstico de ln enfermedad de sus hijos.

7.~ Laa actividades resultaron odecuadas al contenido, sin embargo
algunas pe resultaron tap interesantes paro los padres de familia-
{ésto se vib por lm falta de porticipacidn de los padres). No obs-
tante en cuanto a lo cantidad, fueron adecuadas, ya que sirvieron
de apoyo al conrenido.

&.- En cuanto o les técuicas, se¢ supirld camblar algunas, ye que -

prdres no participsban, lo cunl entorpeefs el ritmo del apren
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dizaje. Es por ésto que sc¢ sugiere utilizar otras técnicas parna -
que cl aprendizoje sea més enriquecedor,

Respecto & las actividades y material,se opind que en general-
estuvieron bien, por lo que no hay que hacer cambio algune salvo -
me jorar la calidad del material utilizado.

9,- Como anteriormente se menciond, aunque el matertal utilizadeo -
gsirvid para 1lustrar muy bilen el contenide que se¢ exponia, seria -
conveniente mejorar su calidad para que sea mis apradable y-prnfe—
sional, No cbstante cumplid sy cometido: reforzar lo fque se decia-

Y ejemplificar.

10.- E1 interés que los instructores manifestaron por el grupo, fué
muy olto; esto ayudd a que los participantes se slontierun aceogidos
en confianza y participaran activy y cptusidstamente,

Asimiamo, éste interés por los participantes sc demostrd en el
desen de rcesclver las dudos que se suscitaban o lo largo del curso
asi como también en tratar de que el grupo participara para hacevr-
mis ricas las scsiones.

11.- El luger 'y la durocién del curse, fueron considerados wuy nde
cunados, sin embargo, en lo que se refleres o loa horarios, se reco-
mendoarina cambiarlos para que asistan mayor aflmero de padroes.

12.~ En lo que respecta al lnterés que los participantes manifesta
ron a8 lo largo del curso, los instructores coincidieron en que éfa-
te fue alto, asi como también su asistencina y participacidn.

Ko obstante la puntualidad de los padres dejd muche que desear,
puesto que al estar esparsndo a que llegaran, retrasd ol inicis de
algunas sesiones. En este mspecto serfs aconsejable que el instruc
tor empicce la seusidn a la hors establecida, aunque ne estén todos
les participantes, pare dar 1a serledad y profesiocnalidad al cursoe
us{ come también para demostrar el respeto que se tiene por nque-
llas personas que estdn dando parte de su tiempo y éste estd slen-
do desperdiciado.

13,- En cuonto a la organizacidén y coordinacién del curse, se cbry
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vo ques
En lo que reapecta a l1a atencidn del instructor y ascsorin al
mismo,fue considerada como excelente, al igual que la preparacién
del sula, y la atencidén o los participantes. Sin embargo se puede-
e jorar en le preparacién de los materiales, come ya se ha diche -

anteriormente.-
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VI.3.4.3.- Escaln de evaluacidn temiticar

Temas: Scstbdn: Duracién :
A: Fibrosis Quistica, 1y 2 5 1/2 hrs.
B: Los padres frente a la enfermedad .

de sus hijos. 3 1 1/2 hrs.
C: El nifo frente a la enfermedad. 3 1 1/2 hrs,
P: Orientocidn @ los padres de Fami-

lig. 4 2 hrs,

+ Rango y significado:

Muy bueno - 4
Bueno = 3
Regular n 2
Halao - 1
Tema A Tema B Tema C Temn D
1l.- Adecuacidén a los necesidedes A q 3 q
2,- Adecvacldn o los objetivaos, 4 3 3 2

3.~ Adecuncién n las caracteris
ticoaa de los educandos,. 4 4 4 4

4,- Tiempo designado a su cxpo-

siciébn, 4 4 4 4
5,- Posibilidad de aplicacidén -

de lo aprendido. 4 2 2 &
6.~ Faclilidad o dificultad para

aprenderlo, 3 3 4 &
7.- Jerarquia conceptual. 4 [ 4 k|
8,- Profundidad de los temas. 4 4 4 4

9,- En cuantoc a la clarjdad de -
los temas,

10.- Orden y secuepcin de ideas.

11.~ Comprensibilidad.

wow oW
[ E I ¥ |
W
Ww &~ W

12.- Complejidad.
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¥i.3.4,4.- Evaoluoclén de las avsiones:

Tema: Sosidn; Duracién:
A: Fibrosis Quistica, 1y 2 5 1/2 hrs.
B: Los padres frente o le enfermedad de

sus hijos. : 3 1 1/2 brs.
C: El nifio frente a la enfermedad. 3 1 1/2 hra,
D: Orientacién a los padres de familia. 4 2 hrs.

+ Rango y significado:

Muy bien = 4
Bien - 3
Regular = 2
Mal = 1

Tema A Tema B Tema C Tema D

l.~ Se especificar6n los ohjeti-

vOS. 4 &4 4 A
2.- Se logrd el objetivo del te

mna ., 4 & & 4
3.- Se ohtuva como resultade la

motivacién del grupo. 3 3 3 3
f.=- Se propicid un ambiente de

confianza. 3 2 3 3
5.=- Bustructura de la elase. 4 4 4 4

6.- Claridad y precisibén en la

comunicaclbn. 3 3 3 3
7.- Atencibdn al grupo, 3 3 3 3
8,- Contral del grupo. 3 3 3 3

9,~ Explicacién de definiciones
Yy preguntas. i 4 4 &

10.- Interés en el grupo. 4 4 4 4
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Tema A

S¢ permitid la parcicipa -

. cién del grupo.

12.-
13.-
14.-
15.-
16.~
17 .-

Cont

3.-
4.~
5.~
65,«
7.-

Mate
1.-

2.~

.-

Manejo del tiempo. .
Vocabulario adecuado.
chmplifica:ién.

Tono de voz.

Gestos y ademoanes,

Dinamisme del grupo,

enido:

Preparacidn del tema.

Actuslizacidén de conocimicen

tos.
Profund idad del tema,

Se tratd de manera completa.
Concreaién del tema.
Estructdrn del tema.

Globalizacién del toma.
rial y eguipo:
Empleo del moterial didActico

Adecuaciébn del material al te
ma.

Previsidn del equipo necesa~
rio,

Previsién de las instelacio-
nes debidas,

Material propicid un mejor a
prendizaje,

4
3
3
3
4
4
3

[ L Y S

Tema B

S W oW oW o W

o e w o

3

Teoma C

E-]

W W o W oW

Ww & oW o e

3

Temn D

W >~ & ~ Dowo

W W oW o o

106

103

105

106
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El programa gue se¢ propone en el presente trabajo, es un inten
to de syudar o superar el problema de 1o folta de preparacidn que-
pinnen los padres de familln respecto al trotamiento médico-psico-
pedogégico de 1o F.Q. en el momento en que se les diasgnostica la -
enfermedad en sus hljos. )

Debido a que lo mayoria de los enfermaos son nifies ¥y adolescen-
tes, es neccanrio que los padres de familia estén preparades inte-
gralmente {([islico-psico-pedagdgicamente) para mancjar adecuadamente
la enfermedad, ya que como se expuso o lo largo del trabajo, median
te un trotamlento iddneo aunado a un tipo de educacidn y ambliente-
positivo, el nifio ¥y el adolescente con F.Q. tendrdn grandes oportu
nidades de desnrrollarse integralmante, pudiendo incluso llegar a-
la edad adulta.

Analizando los primeros cuntro capltulos que constituyen el mar
wo tedrico, se concluye ques

“Los padres deben crear un ambiente de confianza para que el -
nifio comunique sus fracasos y triunfos, y hacerle sentir sicmpre -
que puede contar con ellos.

- Para que,cl niilo sea nceptado por la sociedad , es necesario
que sc acepte a si mismo y dsto se lograrha si es aceptado por sus=-
padres ya que ello le da seguridad y confianzo en s! miamo.

- Mediante un tretamlento permanente y bien realizedo, los ni-
fios con F.Q, pueden desarrollarse y llevar unn vida activa, alegre
y productiva.

~ La diaciplina, condicidn indispensable para un desarrollo -
normal, debe ser carifiosa ¥y justa, razonada,decidida y firme; eos -

decit, debe basarse en una exigencia coemprenaiva,

- La F.Q. es una enfermedad que afecta no sbdlo al nide, sino -
que tombién esclavize o los demAs integrentes de la fumilla.

- El1 contenido del trabajo abarca las tres esféroas del perfec-

clonamiento humano:
a) Biolbdgicpn: informecién médica y fisica de ls enfermedad.

b) Psicolégica: reacciones de los padres en ol diagndstico -
y transcurso de la enfermednd, asi{ como tumblén les concepcidn, reag
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clones y necesidades del nifio frente a sy enfermedad.

c} Socinl: aspecto pedagdgico, tipos de educaclén y orienta-
ciones a los padres de familia.

- E1 programa propuesto no sdlo es aplicable en el momento mig
mo del curso, sipno también en lo vida famillar, debide a que se pro
porcionan los elementos necesarios parp saber manejar al nific enfer

me y para sobrellevar como parejn y como familia, la enfermedad.

- E1 programa en su conjunto va de acuerde a las caructeristi-
caa de la poblacién: padres de familia que tengan un hijo con F.Q.
dentro de lss edadoes de 0 -~ 15 afos. A pesar de ser un grupo heterog
géneco:diferentes closes soclales, educacidn, cultura, comparten una
¢cosa eh comin: la pena de tener un hijo con F.Q. y por lo misnge tie
nen una gran riqueza que compartir, ayuddndose y ayudondo a los de
wds a superar sus problemas,

- Esta investigacién responde a un diagnéstico claro de necesi-
dades (foltn de informacldn mfédics y de orientaciones peicolégicas
y pedagbgicas) por lo que con apoyo en una planeacidén bien estruc-
turada se elabord un @rogréma que posteriormente se evalud wedian-
te procedimientos vilidos talecs como evalusciones de opinidn, eva-
luacidn cemitica, entre otras, pudiendo inferir con ello, que Al -
cubrir en gran parte las necesidodes de la poblacién, esta investi
gocidn es genaralizable, con ella se pretende decir que puede ser-
aplicado a otros eduwcondos en circunstacias similares.

- Por lo anterliptmente expuesto, se afirma gque la F.Q, es un =
problema pedagbgicou debido a gque, partiendo de los conocimientes -
que conatituyen las b“oses de la inveatigacién tedrica, se pudo de-
rivnr un programn mediante ¢l cual ac dan orientociones y capncita
cion & padroes de familia para el tratamiento de 1la F.Q.

- La contribueidn Jde cute trabajo sl compo general de estudio,
conslste en que hasta el momento no habis nada escrita sobre el as
pecto psicolégice y pedngdgico de la F.Q., as! como tampoco cxis -
tis un programn estructurudo de wscuerdo a las necesidades de los -
vadres de familia para orientarlos y capacitarlos respecto a ln en
termednd de aus hijor , por leo que esta fnvestigacidn conatituye -
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un punto de apayo pars wyudarlos o saber manejar le enfermedad.

- Recomendaciones para préximas aplicaciones:

a) Explicar claramente las preguntss de los cuestiaonarios.

b) Cuider gestos y ademanes gue pueden {averecer a entorpe-~
cer la comprenaién del tema,

c) Saber dirigir las preguntas pare evitar inhibiciones,

d) Exista una buena ventilacidén en el aula.

e) Explicar blen la técnica del caso (compleja) o bien sus -
tituirla por otra mbds sccesible a las caracteriscicas del grupo,

f) Este programa pucde ser utlilizado para cursos postericres,
siesmpre y cuando se trate de padres de familia que no hayan parti-
cipado en &1, es decir, cen aquelleos que reclentemente hayan reci-
bido el diagnéatico de sua hijos.
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ANEXO # 1: Probhabilidad de herecdar lo F.Q. en cada embarazo:

loperiog

Temaoy

10pE3104

04

O0D @

10pE11IGY
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ANEXOQ # 21 Posiciones del drenaje posturnl:

a) Apicales de los
lbbulos muperig
res,

b} Posteriores de-
loa ldbulos su-
periores.

c) Posterior del -
14bulo asuperior
izquierdo.

d) Posteriores del
15bulo asuperior
derecho.

c) Parte baja del-
lébulo superior.

Posicibn:

Sentodo a un angulo de
609, recargundo la espal
da en ung almohada, Ma-
nes sohre o al lado de-

las rodillas.

Sentado, apoyado y rela
jado, con el cuerpo ho-
cia adelante entre
almohada dura y larga.

una-—-

Acostado con la cabeza-
y el tbhrax hacia el la-
do dereche, en un dngu-
lo de $60%,con 1/4 prone,
Brazo derecho hacia & -
trds,y el izguierdo so-
bre 1la almohada.

Acostado scbre el lado-
izquierdo 1/4 vuelta -
praono, Brazo izqulerdo-
por detrids y el derecho
acbre la almohada.

Cama levantads a 30%.4-
costado en el lado dere
cho ligeramonte voltean
do a 1/4 sobre la eapal
da que se recarga sobre
Brazo 1z =
quierdo descansando so-

la almohada,

bre ésta, con las rodi-

llas flexicnodas.

Percusisén:

Con amban danos en-
las super{f{cies & -
seas del cuello,

Con wumbae manos en-
cima de los omépla-

tos.

En el hombro izquier
do y lna costillas-

superiores.

Sobre el hombro de-
derecho y las coatj,
llas superiores.

Ligeromente & la iz
quierdes de la parte
anterior del térax.




£)

g8}

h}

i)

i)

k)

Lébulo medio de
recho.

Segmento ante -
rior de los 14-
bulos superio -
res,

Segmentos supe-
riores de loa -
lébulos inferia
res,

Segmentos poste
riores de los -
lébulos inferio
rea,

Segmento lateral
del lébulo infi-
rior lzquierd:.

Segmento ante -
rior del lébule
inferior.
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Piecera de la cama levan
tade o 309, Acostado so-
bre lado izquierdeo y vol
teando 1/4 de vuelto so-
bre é&sta y las rodillas-
flexiconadasa.

Cama horizontal.Accostado
sobre la espalda.Reodillas
sobre la almohada,

Camn horizontal.Acostado
boca abajo con la cara -
hacia un lado. Estfmago-

sobre 1la almohada.

Piecera de la cama a 459
Acostado sobre la parte-
anterior del térax, boca
abajo con la cara hacia-
un lado y el estdémago so
bre la almohada.

Pleocera cama a 459,Acos-
todo sabre el lado dere-
cho, rodillas flexionn -
das.Brazo izquierde repo
sando on lu olwmobado.

Fiecera cema & 45%.Acos-
tado sohbre la espalda,
Brarzos colocados al lado
de 1ln cabezn.

Percuaién:

Con lsa 2 manos lige
ramente a la derecha
de la parte anterior
del ctérex.

En ambusg lados de la
parte anterior del -
térax, abnjo del cug
11lo.

Con 1ns 2 manoa en -
ambos lados de la cpo
lumna vertebral.

Con ambas manos so =~
bre las costillas {in
ferioren.

En la parte inferior
del lado f{zquierdo -
del térax.

Sobre costillas infe
riores de ambos la -
des del térax,.No gol
pear sobre el vien -
tre.



1) Segmento late -
ral del 1ébulo-
inferior derecho.

Posicidn: Percuaidn:

===z==3== - =ms==m====

Piecera cama a 459,Acos- Sobre el lado dere-
tado sobre el lado iz -~ cho del térax,
quierdo, con las rodillas ’
flexionadan. Brozo dere-

cho reposande sobre la al

mchada,
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ANEXQ # 3 NOMBRE DEL.- NIRO:
’ EDAD;

El cuestionario que se presente s continuacidn tiene por objeto
conocer au opinidén ¥ exaperiencia reapecto al tratamiento de 1a Fi-
broatas Quiatica.

Se le suplica que conteste con la mayor sinceridad ¢ seriedad-
poaible, ya que de ello dependerd el éxito de 1la investigacidn.

Instrucciones:
ﬂarque con une cruz (x) o escriba le respuesta que se adecla ~

més a su casa,

1.~ Antes de aer diagnoaticada la Fihrosis Quistica en au hijo-

L habia ofdo uated acerca de eata enfermedad?

L Dénde?

2,
si (3 No ()

2.~ { Qué sintomas presentaba su hijo-a?

3.~ ¢ Qué cratamicnto seguiglisted con su hijo-a, antea de sa -

ber que tenia F.Q.?

4.- L Durante csénto vriempo ¢ratd Ud., a su hijo, antes de sa -
bar su diagndscica?

A O - 1 afo ()

B} 2 aftos ( )
c) 3 sfios { }
D) Otro

5.- & A qué ednd le detectaren la F.Q. a =v hijo-a?

4 1 afo ( }
BY 2 afdos ( )
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C) 3 efios ( )
D} &4 afies ()
E} Otros:

6.~ L Chmo sc¢ enterd de gue exiscia 1a ¥,Q9.7

A) Por programas del secior piblico gque haya Ud. escuchado o -
visto . ( )
’ B) A través del diagndstico hecho por su médica. ( )

C) Por comentarios dec una persona conocida. { } .

D) A través de revistas o articulos especializados., { )

E) A través de los medios de comunicacldn masiva, ( )

F} Otras

7.~ En el momento en que Ud, conocid el dloagndstico de la enfer
medad de su hijo-o, &L se sentia preparado para atenderlo-a?

si () Ko { ) L Por qub?

8.~ Toma Pankreamse: S§{ ( ) No ( ) bDosis
i Para qué ?

9,- Antibibticos: Si ( ) No ( ) Dosis
L Para qué 7

10,- Inhaloterapia: S1 ( ) He () Nimero de veces ol
dia

Duracién de cada inhalocibn:

Para qué la lleva a cabo:

1l1.- & Qué medicamentos utiliza con el nebulizador?

——— ——

12.- Drenaje postural: S{ ( ) Ko ()
{ Pora qué 7




- 153 -

Nimero de veces al dia:
Duracién de cada pufiopercusién en cada posicidn:

—— .

13.- Ejercicios respiratorior: Si ( ) Ho ()
{ Para qué 7

l4,- ¢ Qué tipo de alimentacidén lleva 7

L Para qué ?

15.- Adminisatracidén ndicional de sal: Si ( ) No { )
L Para qué 7

¢{ Cudndo 7

16.- Toma vitaminas: S{ { ) No ( ) Cufilen:

{ Para qué 7

Donla:

17.,- & Quién le de el tratamiento ol nifo?
A} Madre (3
B) Padre )
C) Hermanos )
" D) Otrn persona:z

18,~ El trotunlento que hs seguldo hosta shora:

A) Ha favorecido 1la salud de su hijo-a {)
B) Ha perjudicado la salud del nifio-a [ @D
C) No ha surtido ningin efecto en ¢l nifc-n ()

19.~ En relacidn con sus pedres, el nifc suele seor:

A) Sonriente y alugre si () Ro ( )
B) Muy dependiente 5L () No ()
C) Obediente SL () No ( )
D) Rebelde 51 ¢ ) No ()
L) Agresive 3L (3 No { )
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F) Carifoso y con descos si (Y ' No ()
de ser mimado
G} Otros:

20.- El tratemiento de la F.Q. signiflca para Ud,

A} Un tratamiento doloroso porque no le gusts ver sufrir a su-
hijo-e. ( )

B) Un tretamiento molesto puesto que requiere tiempo y dedica-
cidn. ( )

C) Un trotamiento indispensable parao mejornr la salud de su hi
jo~a. ()

D) Otra

21l.- Ante su hijo enfermo Ud.:

A) Procura hacerle todo para que el nific no se canse. { )

B) Desea complocerle todo lo que quiere porque estd cafermo { )

C) Lo quiere mas que 8 sus otros hijos parque estd en desventa
ja respecto a los demds. ( )

D} Trata de dorle ls mayor atencibn posible. [ )

F) Le exige mAs que o los demis hijos pora no maleriarlo, ni -
hacerle dependlente, { )

F) Otro:

22.,- L Recomienda Ud, a loa paodres de fnomilia cuyes hijos ten-
gan F.Q., que se capaciten pars dar el tratamiento de csto enforme
dad adecusdamente?

4 Por quéd ?

{ Muchas grocians por su colaborncidnl
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ANEXD # & ' Caso " La familia Gonzélez™

Juan y Marin Gonzdlez llevan 4 afios de casados.

Al principio su matrimonio iba maravillosamente bien; ambos se

- oyudaban en todo -lo que podian.

Al afo de cosados nacid Juanite, un nific hermosa y s&mpético .
Maria y Juan se sentian orgullosos de &1, Cunndo Juanito tuvo dos
afios, nacid su segunda hija,

Mariana es una nifia lindm, siempre alegre y sonriente,ademds -
le encante comer; sin embargo su madre ha notado yue a pesor de co
mer mucho, no logre subir de peso, tiene densrrens frecuentes, asfi-
como tembién es muy propensa a los catarros ¥ hronquitis,

Juan y Maria estaban muy preccupados ante esta situpcién, no -
se explicaban qué le podia pnsar & la nifin. Después de haberle he-
cha infinidad de pruebas y andlisis, cl pediatra les informd que -
Mariana tenia une enfermedad llamada Fibrosis Quistica.

Los sefiores Gonzﬁiez. asenbrados pur 1n notlela comenzaron a -
echarse la culps sobre la enfermedad de su hija, sus comentariocs -
giraban en torno a la falte de cuidados, mala alimentacidn, falta
de abrigo; en fin, un sinnfimero de reproches que sblo lograron -
distanciar a los esphosos.

A partir de este momento, el matrimonio comenzd o tener serios
problemas:

Juan queria rucho a Marilona, sin embargo no participaba en swu
tratamlento porque no lo consideraba su resporsnbilidad sinc la -
de su mujer. Asiwismo, cuando llegaba o vrnbajar, viendo a sy es-
posa capsada y trisate, en vez de convivir un rato con ella, se po
nia o ver la T.V., ignorandola por completo.

Maria sentias que Juan no ers el mismoj el apoyo que alguna vez

recibid de su parte, haobia desaparecidoe por completo.

Froblemas:

~ Fnltos de complementnricdad y compadferismo de los paodres,
- Faltn de asyuda mut :a,
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No aceptacidén de lo realidad.

No compartir el problema ni la responsabilidad del mispo.
Falta de comprenmiédn,

Falta de comunicacidén.

Posibles eoluciones:

-

-

Participen ambos en el miamo problema.

Conciencia de que ambos son los padres y ambus son responsables-
de 1a enfermedad de la nifin, por lo tanto ambos deben hacerse -
carge de 1la hija, ilacer relacidén a la funcién de cada wno, el -
papel que desempeiian.

Educaciédn de los padres.

Vearn a la nifa como fruto de su amor, por lo Que ambos traten de
ayudorls a salir adelante.

Aceptacidn del problema y apoyo mutuo para que sirva de ejemplo-
al reste de la familia,

N
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ANEXQ # 5

El cuestionario que se predenta A continuaciédn pretende obte -
ner sy opinidn acerca del curso en general, para conocer los ncier
tos y errores que se comctieron en el mismo, por lo gque se lesa su-
plica que contesten ceon la mayor sinceridad y sericdad poéible.

Marque con un cruz {(x) la opcién que mis se ndeclia a gw caso ,
o bien, complete la informacidn que se le solicite.

Del curso:

1,- L Se cumplié 1o que Ud. esperaba del curaso?
8L () No ()
{ Por qué?

2.- ! Piense Ud. que los conocimientos adquiridos en el curso,le -
ayudardin a majorar en el despmpedio de sus funciones ?
8i () No { )
i €n cudles 7

3.~ El contenido del curso, lo consldera:

a) Muy completo () Suficiente ( ) Incompleto (@]
t) Demasiado ampliod ) Adecuado { ) Breve ()
€3 Muy interesante ( ) Interesante ( ) Tedioso ()
d) Novedoso () De repaso () Repetitivo )
e) Muy tedrico [ ] Huy prictico{ )} Tedrico -
priccico ()

4,.- De 1lns actividades renlizados, mencione cudl le gustd més:

S.~ El material que se utilizé, L propicild que se lograra profundi
zar en los conocimicnios?

si () No ()
i Por qué 7




_ 158 -

G.- La duracidn ¥ el horario del curso, le parccleront
Muy adecundo Adecuado Poeco Adecuado

Durncidn:

Horarios:

¢ Por qué ?
7.~ Lo organizaclén y coordinacidn del curso, le parecieron:

En cuanto a :

Exceclente: Buenn: Regulars Deficiente:

a) Preparacidn del

b)

e)

material,

Preparacibn del
ausla.

Atencidén a los
participantea.

Comentarios o sugerencias parn mejorar el curso:

Dol

instructor:

1.-

Logrd coptar y mantencr la atencidn del grupe en format

Excelente 5 4 3 2 1 0 Mala
Logrd motivar al grupo en forma:

Excelente 3 4 k] 2 1 4] Hala

3.- El inmtructor:

a) Expresa sus ideas con claridad:

Siempre ( ) Casl silempre ( ) Casi nunen ( )
b) E1 vocnbulario que utiliza es sdecuadat

Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi nunca { )
c) Regula ¢l tono de voz:

Siempre { ) Coaai siempre {( ) Casi nunea { )

Nunca ( )

Nunca ( )

Kunca ( )



d)

e)

L)

8)

h)

El
a)
b)
c)

El

a)
b)
c)

El
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Permite la parcicipaciébn:

Siempre ( ) Casi siempre ( ) Casi

Usa geatos y ademanes que favorecen
Siempre ( ) Casi silempre ( ) Casi

Mentiene una postura correcta:
Siempre ( ) Casil siempre ( ) Casi

Se desplaza con naturalidad:
Siempre ( ) Casl siempre {( ) Casi

Henejs sdecuvhdamente la mirada para
Siempre { )} Casl siempre ( ) Casi

instruector dirige preguntos:
En el momento apropiado

A lpn persona indicada
Relacionadas el tema

instructor maneja:
Huy bien Bien
Los técnicas.
£l material,
El tiempo,

instructor neistid a las sesiones pu

Siempre ( ) Cpui siempre ( } Cmsil nun

Los conocimientos del instructor sobre los temas,

dos de manern:

a}
b)
c)
d)

El

Completa (3}
Casi compleca [ QD]
Incompleta )
Deficiente (G
ritmo de aprendizafje que llevd fue:

Muy rédpide { ) Ripide { ) Adccuado

nunca { ) Nunca ( )

la comprensién:
nupnea () Nunca ( )

nunca { ) Nunca ( )
nupca ( } Nunce ( )

controlar al grupo:
nuncas () Nunca { )

st () No( )
i () No{ )
s () Ke( )

Regular Mal

ntyalmente:

ca ( Yy Nunes ( 3}

fueron trata

Y Lento ¢ )

La comunicacidén que establecid con el grupo fue:
Excelente ( ) Muy buena () Huenn ()

Heflciente ( )



- 160 -

Instplacioness

Muy huecna Buena Regular Maln

a) ventillacidn:

b) Luz:

¢) Comodidad:

d} AchOsticas

e) Limpieza:

f) Espacio circundante:
g) Sanitarios:

h) Estacionamiento:

i} Accesibilidad:

Comentarios o sugerencies;

1 Muchns gracias I-
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ANEXO # 6
Evpluacidn de_opinidn por parte de_lgs _instructores:

Este cuestionario tlene como objfetivo conocer la impresién ncer
ca del desarrollo del curso, del aprovechamiento de los participan
tes, asl como también de 1la coordinacién del mismo.

Su opinién es de gran importaneiag para evaluar y mejorsr el -
curso, por lo que le pedimos que conteste con la mayor Eincerided-

y seriedad posible.

Marque con una cruz {(x) la opcidén que mis se andeciie a 8u caso,

o bien, complete la informacidn que se le solicite.

l1.- E1 curso que impartid, en su conjunto lo considera:
Excelente 3 4 3 2 1 1] Malo

2.~ El objativo del curso era

3.~ ¢{ Didé a conocer los objetivos a los participantesn?

S () No { ) Parcialmente ( )
4.~ { Coneldera que se cumplié el objetivae?

5 () Ne ( }

& Par qué 7

S5.- L Cree que luv3 conecimicntos, actitrudes y/o hahilidades que -
adquirieron los participantes, les serdn otilus para mejorar -
en el deaempefic de sus funciones?

Si ¢ ) Yo ()

£ Par qué ?

e~ Para un futuro cursw, ¢ Modificarian el centenido ?
ML No ()

L gue 7
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7.~ Los actividades gque dirigid, resultaron:
Adecuadas al contendde 5 4 3 2 1 O Desligodas

Interesantes para los 5 4 3 2 1 0 5in Incerés

partieipantes
Demasiadas 5 4 3 2 1 0 Escasas
8,~ { Modificaria las técnicos, actividades y/o material ?
S ¢} No ()
i Cémo ?

L PBr gué ?

9.~ E1 material diddctico que presentd lo conaldera’
Muy interesante 5 4 3 2 1 ] Sin interés
De mucha conlidad 5 4 a 2 1 o Poco calidad

10.~ El interés gque tuve por el grupa, fue:
Huy alco ] 4 3 2 1 o] Muy baojo

11.,- E1 lugar, duracidn y horarios, le parecicron:
a) Lugar:
Muy adecuado { ) Adecuado ( ) Poco adocuado

b) Duracién:
Muy edecuado ( ) Adecuado ( ) Poco adecusdo

¢) Horarios:

Muyy adecuado ( ) Adecuado ( ) Poco adecuando

12,- Acerca de los participantes:
n) Manifestaron interés:
Alte ( ) Mediano ) Bajo € )
b) Su puntualidad fue:
Byena { ) Regular { )} Daficlentel )

(

(

(

b

H

y



13.-
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£) Su nsistencia fue :

Buena ( ) Regular ( ) Deficiencte ¢ )

d) Su participacibén Eue @

Muy activa { ) Activan { ) Pasiva ( )

La organiznclén, ¥ coordinacidn del curso, fus:
Excelente PBuena Regular

a} Atencibn y asesorip
al instructor,

b} Preparscién del ma-
terial.

c) Preparcelbdn del au
la.

d) Atencidén a las parx
ticipantes.

Comentarios o sugerencias al curso en general:

Malae

I Muchas gracias |
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Temas: Sesgibn:

= Fibrosis Qulstica.-
t Los poadres frente o la enfermedad
de sus hijos.
C: El nific frente o la enfermedad.
D) Orientacién a los padres de fami=-
lia.

+ Rango y significado:

Huy buenc L
Bueno -3
Regular =2
Halo =]

Tema A Tema B
1.~ Adecuacidén & las necesida
des.

2.- Adecuacibén a los object -
voa,

3.- Adecuacién a las caracte-
risticas de los educandos.

4.~ Tiempo designado para su
exposicidn.

5.~ Posibilidand de aplicacidn
de lo aprendida,

6.~ Focilidad o dificultad pa
ra aprenderlo.

7.~ Jerarqula conceptual.
8.- Profundidad de loa temas.

9,- En cuanto a la claridad -
de los temas,

Duracién:

Temg C Tema D



10.- Orden y secuentis de {de
as,

11.- Comprensibilidad.
12.~ Complejidad,

~ 165 -

Tema A

Tenn 8 Temn C

Tema O .
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ANEXO ¥ B

Escola_de evaluacibn de_lps_sesiones:

Temas: Seslbnt Puntuacién:

: Fibrosis Quiatica,
¢ Los padres frente a8 la enfermedod de
gus hijos.
C: El1 nifio frente a la epnfermedad.
D: Orientncidn a los padres de familia.

+ Rango y significado:

Muy bien nd
Bien =3 '
Regular -2
Mal =l

Tema A Teus B Tema C Tems D

1.~ Se especificaron leos obje
tivos.

2.- Se logrd el objetivo del-
temn.

3,- Se obtuvo como resultado-
la avtomotivacién del gru
po.

4,- Se propicid un ambilente -
de confianza,

5.- Estructura de.la clanse.

6.~ Claridad y precisibn en -
la comunicacién.

7.- Atencidén al grupo.
8.- Control del grupo.

9.- Explicacidn de definicio-
hes ¥ preguntas.



10.- Interés del grupo.

11.- Se permitié la partiecipa-
cildén del grupao.

12.- Manelo del tiempa,
13.~ VYocabulario asdecuado,
l14.- Ejemplificacién.

15.- Tono de voz.

16.- Geatos y ademanes,

17.- Dinemismoc del grupo.

Contenidos_

l.- Preparacibn del tema.

2.~ Actualizacibn de les cong
cimientos.

3.~ Profundidad del tems.

4.- S5e tratd de manera comple
ta.

5.- Concresidn del tewa,
6.- Estructura del tenma,

7.~ Globalizacién 3el tema.

Materisl y equipo:

l.- Enplec del material didée
tico.

2.- Adecuaciédn del materiel -
al tema.

3.~ Previsidn del equipo ncoee
sario
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Tema A

Tema B

Tema C

Temal
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Temn A Tema B Tema C Tema D

4.~ Previsgidn de las instalo-~
ciones déhidns.

5.~ Material propicid un me -
jor aprendizaje,.

Obpervacioness
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